Estudio nutricional en pacientes afectos de parálisis cerebral by Martinez de Zabarte Fernández, José Miguel et al.
2021 173







Peña Segura, José Luis
© Universidad de Zaragoza
Servicio de Publicaciones
ISSN 2254-7606
José Miguel Martinez de Zabarte Fernández
ESTUDIO NUTRICIONAL EN PACIENTES
AFECTOS DE PARÁLISIS CEREBRAL
Director/es
Ros Arnal, Ignacio











































José Miguel Martínez de Zabarte Fernández 
Licenciado en Medicina 
 
Para optar al grado de 
Doctor por la Universidad de Zaragoza 
 
 
Directores de tesis 
Dr. Ignacio Ros Arnal 









Esta tesis se ha elaborado como un compendio de publicaciones cuyas referencias 
bibliográficas son las siguientes: 
 
- Martínez de Zabarte Fernández JM, Ros Arnal I, Peña Segura JL, García 
Romero R, Rodríguez Martínez G. ¿Qué soporte digestivo y nutricional 
precisan los pacientes con parálisis cerebral moderada-grave? Bol Pediatr 
Arag Rioj Sor. ACEPTADO EN PRENSA 
 
- Martínez de Zabarte Fernández JM, Ros Arnal I, Peña Segura JL, García 
Romero R, Rodríguez Martínez G. Situación nutricional en una población con 
parálisis cerebral moderada-grave: más allá del peso [Nutritional status of a 
population with moderate-severe cerebral palsy: Beyond the weight]. An 
Pediatr (Barc). 2020;92(4):192-199. doi:10.1016/j.anpedi.2019.06.003 
Factor de impacto (2019): 1,313. Área temática de la ISI Web of knowledge: 
Pediatrics. 
 
- Martínez de Zabarte Fernández JM, Ros Arnal I, Peña Segura JL, García 
Romero R, Rodríguez Martínez G. Carga del cuidador del paciente con 
parálisis cerebral moderada-grave: ¿Influye el estado nutricional? [Caregiver 
burden in patients with moderate-severe cerebral palsy. The influence of 
nutritional status]. An Pediatr (Barc). 2020. (EN PRENSA) 
https://doi.org/10.1016/j.anpedi.2020.06.020 
Factor de impacto (2019): 1,313. Área temática de la ISI Web of knowledge: 
Pediatrics. 
 
- Martínez de Zabarte Fernández JM, Ros Arnal I, Peña Segura JL, García 
Romero R, Rodríguez Martínez G. Bone health impairment in patients with 
cerebral palsy. Arch Osteoporos. 2020;15(1):91. doi:10.1007/s11657-020-
00753-0 














Don Ignacio Ros Arnal, Doctor en Medicina por la Universidad de Zaragoza y 
Don José Luis Peña Segura, Profesor asociado al Departamento de Pediatría, Medicina 





Que la Tesis Doctoral titulada “Estudio nutricional en pacientes afectos de 
parálisis cerebral” recogida en la presente memoria y de la que es autor José Miguel 
Martínez de Zabarte Fernández, Licenciado en Medicina, ha sido realizada bajo nuestra 
dirección en el Departamento de Pediatría, Radiología y Medicina Física. 
 
Que la presente memoria se corresponde con el Proyecto de Tesis Doctoral 
presentado y aprobado previamente por el correspondiente órgano responsable y cumple 
con las condiciones exigidas para la presentación de Tesis Doctoral por compendio de 
publicaciones. 
 
Que una vez revisado el contenido, éste se considera adecuado para su 
presentación para optar al Título de Doctor por la Universidad de Zaragoza. 
 
Y para que así conste, firmamos el presente certificado. 
   













El siguiente trabajo titulado “Estudio nutricional en pacientes afectos de parálisis 



























Las cuatro publicaciones que se presentan para la realización de esta tesis doctoral 
titulada “Estudio nutricional en pacientes afectos de parálisis cerebral”, están 
realizadas personalmente y en coautoría con el resto de los investigadores. 
Mi contribución en las cuatro publicaciones ha consistido en la concepción y el 
diseño del trabajo; en la adquisición, análisis e interpretación de los datos y en la escritura 
de los cuatro manuscritos. 
 
 
En Zaragoza, noviembre de 2020 
 
 




































Dedicada a mi mujer y a mi familia,  









Al Dr. Ignacio Ros Arnal, director de esta tesis, por contribuir con sus 
aportaciones metodológicas y el tiempo dedicado. Gracias por transmitirme el rigor y 
espíritu crítico científico que tanto han ayudado a desarrollar este trabajo. 
Al Dr. José Luis Peña Segura, director de esta tesis, por actuar de nexo de unión 
con los pacientes y aportar sus conocimientos. Sin su apoyo no habría sido posible 
disponer de toda la información que aporta este trabajo. 
Al Dr. Gerardo Rodríguez Martínez, tutor de la tesis, por haber estado presente a 
lo largo de todo el estudio. Gracias por todo el tiempo y apoyo dedicado, y que tanto han 
contribuido a hacer mejor este trabajo. 
A aquellos compañeros que han contribuido de forma significativa al desarrollo 
metodológico y la recogida de datos, en especial a Mónica López Campos, Ruth García 
Romero y Pilar Andrés. 
A los pacientes y sus familias, gracias a los cuales se ha podido avanzar un poco 
más en el acercamiento a la influencia y repercusiones que puede tener la situación 
nutricional en los niños con parálisis cerebral.  
 
Finalmente, agradecer a mi familia, especialmente a mis padres que con su apoyo 
durante todos estos años han contribuido a mi desarrollo profesional y académico. Gracias 














ÍNDICE             Página 
1 INTRODUCCIÓN Y JUSTIFICACIÓN DE LA UNIDAD 
TEMÁTICA DE LA TESIS COMO COMPENDIO DE PUBLICACIONES ........ 21 
1.1 PARÁLISIS CEREBRAL ...................................................................... 25 
1.1.1 DEFINICIÓN ................................................................................... 25 
1.1.2 EPIDEMIOLOGÍA .......................................................................... 25 
1.1.3 CLASIFICACIÓN EN FUNCIÓN DE LA AFECTACIÓN 
MOTORA ......................................................................................... 26 
1.2 ASPECTOS NUTRICIONALES EN EL PACIENTE CON PARÁLISIS 
CEREBRAL ............................................................................................. 28 
1.2.1 DÉFICIT NUTRICIONAL EN EL PACIENTE CON PARÁLISIS 
CEREBRAL ..................................................................................... 29 
1.2.2 SOBREPESO Y OBESIDAD EN EL PACIENTE CON PARÁLISIS 
CEREBRAL ..................................................................................... 31 
1.2.3 COMORBILIDADES DIGESTIVAS RELACIONADAS CON LA 
NUTRICIÓN EN EL PACIENTE CON PARÁLISIS CEREBRAL ... 
 .......................................................................................................... 32 
1.3 SALUD ÓSEA Y NUTRICIÓN EN EL PACIENTE CON PARÁLISIS 
CEREBRAL ............................................................................................. 37 
1.4 NUTRICIÓN Y OTROS FACTORES RELACIONADOS CON LA 
CALIDAD DE VIDA Y CARGA DEL CUIDADOR DE PACIENTES 
CON PARÁLISIS CEREBRAL .............................................................. 40 
1.5 JUSTIFICACIÓN DE LA UNIDAD TEMÁTICA DE LA TESIS COMO 
COMPENDIO DE PUBLICACIONES ................................................... 43 
2 COMPENDIO DE PUBLICACIONES .................................................. 45 
2.1 ARTÍCULO 1 ......................................................................................... 47 
¿Qué soporte digestivo y nutricional precisan los pacientes con parálisis 
cerebral moderada-grave? 
2.2 ARTÍCULO 2 ......................................................................................... 69 
Situación nutricional en una población con parálisis cerebral moderada-
grave: más allá del peso 
18 
 
2.3 ARTÍCULO 3 ......................................................................................... 79 
Carga del cuidador del paciente con parálisis cerebral moderada-grave: 
¿Influye el estado nutricional? 
2.4 ARTÍCULO 4 ......................................................................................... 89 
Bone health impairment in patients with cerebral palsy 
3 RESUMEN ................................................................................................ 99 
3.1 OBJETIVOS DE LA INVESTIGACIÓN ............................................ 101 
3.2 APORTACIONES ................................................................................ 102 
3.3 METODOLOGÍA UTILIZADA .......................................................... 105 
3.3.1 DISEÑO DEL ESTUDIO .............................................................. 105 
3.3.2 SUJETOS A ESTUDIO ................................................................. 105 
3.3.3 VARIABLES A ESTUDIO............................................................ 106 
3.3.4 ESTUDIO ESTADÍSTICO ............................................................ 110 
3.3.5 ASPECTOS ÉTICOS ..................................................................... 111 
3.4 LIMITACIONES DEL ESTUDIO ....................................................... 113 
3.5 CONCLUSIONES ................................................................................ 114 
4 BIBLIOGRAFÍA .................................................................................... 115 
5 APÉNDICE ............................................................................................. 125 
5.1 INFORME DEL CEIC ARAGÓN (CEICA)........................................ 127 
5.2 FACTOR DE IMPACTO Y ÁREAS TEMÁTICAS DE LAS 
PUBLICACIONES ................................................................................ 129 
5.3 CONSENTIMIENTO INFORMADO .................................................. 131 
5.4 INFORMACIÓN PARA EL PACIENTE ............................................ 133 
5.5 CUESTIONARIO DIRIGIDO PARA RECOGIDA DE DATOS ....... 137 
5.6 CARTAS DE ACEPTACIÓN DE ARTÍCULOS PENDIENTES DE 






PC Parálisis cerebral 
GMFCS Gross Motor Function Clasification System  
OMS Organización Mundial de la Salud 
G Gramos 
KG Kilogramos 
DMO Densidad mineral ósea 
ISCD International Society for Clinical Densitometry  
ABVD Actividades básicas de la vida diaria 
IC Intervalo de confianza 
N Número de casos 
AR Altura de rodilla 









1 INTRODUCCIÓN Y JUSTIFICACIÓN DE LA 
UNIDAD TEMÁTICA DE LA TESIS COMO 














El niño con parálisis cerebral va a ver condicionados múltiples aspectos de su 
desarrollo con afectación potencial de prácticamente todos los aparatos y sistemas, que 
desarrollará en mayor o menor medida en función de múltiples factores. La nutrición, 
entendida como un pilar básico sobre el que se va a sustentarse el crecimiento y desarrollo 
de cualquier niño, deberá optimizarse con mayor motivo, para potenciar su calidad de 
vida y la de su entorno. 
Debemos entender la nutrición no solo como una fuente de potenciales 
marcadores antropométricos, analíticos y de composición corporal que nos van a permitir 
monitorizar todas estas situaciones, evaluarlas, predecirlas y controlar su posterior 
evolución. Sino que también debemos considerar la propia nutrición como un fin en sí 







 PARÁLISIS CEREBRAL 
  DEFINICIÓN 
El concepto parálisis cerebral (PC) se refiere a las secuelas motoras que con 
frecuencia van acompañadas de trastornos sensoriales, de la comunicación, de conducta, 
cognitivos y perceptivos, sin tener implicaciones etiológicas o necesidad de estar 
relacionadas con eventos adversos o antecedentes determinados (1). Dicho trastorno 
afecta al movimiento y a la postura, lo que hace que se limite la actividad y dificulte la 
realización de muchas actividades básicas. 
Siempre ha existido mucha controversia sobre cuál es la forma más adecuada de 
definirla, en el año 2006 se propuso una definición de PC que fue aceptada de forma 
general: 
La parálisis cerebral describe un grupo de trastornos permanentes del desarrollo 
del movimiento y de la postura, que causan limitaciones en la actividad y que son 
atribuidos a alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo cerebral del feto o del 
lactante. Los trastornos motores de la parálisis cerebral están a menudo acompañados por 
alteraciones de la sensación, percepción, cognición, comunicación y conducta, por 
epilepsia y por problemas musculoesqueléticos secundarios (2). 
 
 EPIDEMIOLOGÍA 
La PC es actualmente la causa más frecuente de discapacidad motora en la 
infancia.  El estudio europeo Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (3), estableció la 
prevalencia de PC en 2-3 casos por cada 1000 recién nacidos vivos. Este estudio 
recomienda la edad mínima para establecer el diagnóstico de PC en 3 años y la edad 
óptima en 5 años. 
Según estudios recientes, cada año surgen 10.000 nuevos casos de parálisis 
cerebral en la Comunidad Europea, lo que ha impulsado nuevas líneas de investigación, 
principalmente acerca de la calidad de vida y de la participación, coordinadas por el 
Grupo SPARCLE (Estudio sobre la Participación de los Niños con Parálisis Cerebral que 
viven en Europa) (4). 
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 CLASIFICACIÓN EN FUNCIÓN DE LA AFECTACIÓN MOTORA 
Existen múltiples clasificaciones aplicables a los pacientes con patología 
neurológica grave y especialmente en el caso de los pacientes con PC, aunque para el 
presente estudio se ha empleado la que se centra en la afectación motora para poder dividir 
a los pacientes en subgrupos comparables entre sí.  
Para clasificar el grado de afectación motora en los pacientes con PC se emplea el  
Sistema de la Clasificación de la Función Motora Gruesa o Gross Motor Function 
Clasification System (GMFCS) de Palisano (5), modificada de acuerdo a la Clasificación 
Internacional del Funcionamiento (CIF) (6) de la Organización Mundial de la Salud 
(OMS), que divide a los pacientes en grupos en función de su grado de afectación motora. 
Esta clasificación permite la clasificación de la movilidad funcional o limitación de la 
actividad en niños de 6 a 12 años y los divide hasta en cinco niveles diferentes de 
gravedad: 
o NIVEL I: Caminan en casa, en el colegio y en la comunidad. Pueden subir y bajar 
bordillos sin ayuda y subir escaleras sin sujetarse. Los niños realizan habilidades 
motoras gruesas como por ejemplo correr y saltar, pero la velocidad, el equilibrio y la 
coordinación están reducidos.  
o NIVEL II: Caminan en la mayoría de los entornos, pueden presentar dificultades al 
andar largas distancias y con el equilibrio en terrenos irregulares e inclinados, en áreas 
llenas de gente o si cargan algún objeto.  
o NIVEL III: Caminan usando ayudas manuales de asistencia a la movilidad en la 
mayoría de los lugares interiores. Cuando se sientan necesitan apoyo lumbar para 
conseguir un alineamiento pélvico correcto. Para ponerse de pie desde un asiento o 
desde el suelo necesitan de la asistencia física de una persona o bien apoyarse en una 
superficie firme. 
o NIVEL IV: Usan métodos de movilidad que requieren ayuda física o propulsada en 
la mayoría de los entornos. Necesitan asientos adaptados para el control del tronco y 
la pelvis, y ayuda física para ser movilizados. En casa se mueven en el suelo (rodando, 
reptando o gateando), caminan pequeñas distancias con ayuda física o utilizan 
métodos propulsados.  
o NIVEL V: Los niños son transportados en silla de ruedas en todos los lugares. Están 
limitados en su habilidad para el control anti gravitatorio de la postura del tronco, la 









  ASPECTOS NUTRICIONALES EN EL PACIENTE CON 
PARÁLISIS CEREBRAL 
En la edad pediátrica, una nutrición adecuada debe cubrir todas las necesidades 
para obtener un crecimiento óptimo, evitando la malnutrición y la aparición de 
enfermedades carenciales, además de instaurar hábitos saludables ayudando a prevenir la 
aparición de enfermedades de base nutricional (7). El estado nutricional de una persona 
refleja si el aporte, absorción y utilización de los nutrientes de los alimentos son 
adecuados a las necesidades del organismo. Por todo esto, la evaluación de la situación 
nutricional debe formar parte del examen rutinario del niño, y adquiere una especial 
importancia en aquellos con características o patologías de base que asocien con mayor 
frecuencia problemas en este aspecto, como son aquéllos con patologías neurológicas 
entre las que destaca por su frecuencia la PC. 
Es complicado establecer con exactitud las necesidades calóricas en los pacientes 
pediátricos con PC moderada y grave (8). Esto se debe a múltiples factores como una 
mayor limitación motora en general, una alta prevalencia de comorbilidades que 
consumen mayor cantidad de calorías o nutrientes y, en la mayor parte de los casos, un 
retraso del crecimiento con respecto a lo esperado para su sexo y edad, lo que dificulta el 
empleo de las fórmulas habituales que permiten estimar las necesidades calóricas a partir 
de mediciones antropométricas. Además de todo esto, los pacientes con PC con 
frecuencia presentan una composición corporal con menor presencia de masa magra y 
grasa, así como una menor actividad física de la que se esperaría para su edad lo que aún 
dificulta más estas estimaciones (9).  
Cuando estos aportes nutricionales suministrados al paciente son menores que los 
requerimientos o exceden las necesidades para cubrir el gasto energético basal y el 
derivado de la actividad física, surgen las situaciones y complicaciones bien por déficit 




 DÉFICIT NUTRICIONAL EN EL PACIENTE CON PARÁLISIS 
CEREBRAL 
Los problemas de la alimentación que producen un defecto nutricional son 
frecuentes en niños con PC, aunque generalmente predominan en aquellos con mayor 
deterioro neurológico al ser los que presentan más alteraciones nutricionales y de la 
ingesta (10)(11). De esta forma, la prevalencia de desnutrición en pacientes con PC oscila 
ampliamente entre 19-50.9% según las series revisadas (12) (13).  
Aunque pueden encontrarse déficits nutricionales de diferentes nutrientes y 
micronutrientes en particular y de forma aislada, lo más frecuente es la deficiencia de 
aporte calórico suficiente de forma general, que puede estar acompañada o no de la 
carencia de otros micronutrientes (14). La detección temprana de estos problemas 
nutricionales es fundamental ya que permite intervenir de una forma precoz antes de que 
se establezcan las posibles complicaciones. Esto resulta especialmente importante en el 
niño con PC ya que una adecuada situación nutricional permite mantener un adecuado 
estado de salud y contribuye a desarrollar mejor las funciones motoras, las capacidades 
de cognición, de comunicación e interacción social y por lo tanto el desarrollo 
neurodesarrollo globalmente (15) (16). 
Para detectar precozmente el déficit nutricional en los pacientes con PC resulta 
muy útil la monitorización de parámetros antropométricos ya que son variables de medida 
que pueden obtenerse de una forma rápida, no invasiva y sin grandes requerimientos 
técnicos ni de formación/especialización por parte del profesional. Estos parámetros se 
van a ver alterados en las situaciones en las que exista déficit nutricional por lo que su 
seguimiento puede permitir la detección precoz de situaciones de riesgo nutricional, 
siendo los más recomendados en la actualidad la talla, el peso, el pliegue subcutáneo 
tricipital y el perímetro braquial (12) (17) (18) .  En general, no existe una definición 
universal consensuada sobre el significado de “desnutrición”, pero generalmente se 
emplean criterios basados en la talla para la edad, peso para la edad y el índice de masa 
corporal para establecer su diagnóstico (19) (20). Además, dada la diversidad clínica 
existente entre los pacientes con afectación neurológica, la definición de desnutrición en 
este tipo de pacientes es aún más complicado que se establezca con unos criterios 
excesivamente estrictos (21). De este modo, y con la intención de establecer unas bases 
para consensuar en la medida de lo posible el diagnóstico y detección de la desnutrición, 
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la European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition 
(ESPGHAN) recomienda en su guía de 2017 (17) basarse en diferentes marcadores de 
alarma para identificar situaciones de déficit nutricional: peso para el sexo y edad (Z-
score < 2,0), pliegue subcutáneo tricipital para sexo y edad (Z-score < percentil 10), 
perímetro braquial (Z-score < percentil 10), fallo de medro en talla o peso con desviación 
de percentiles previos y alteraciones mucocutáneas o ulceraciones de decúbito. 
En los casos en los que existen déficits puntuales de determinados nutrientes de 
forma aislada, como podría ser la carencia de hierro, éstos pueden corregirse de forma 
individual con el aporte de los suplementos necesarios. Sin embargo, en aquellos casos 
en los que se encuentra una deficiencia persistente del aporte calórico total, pueden 
emplearse técnicas de enriquecimiento de los alimentos y/o suplementos nutricionales 
que aporten mayor cantidad de calorías en una menor cantidad de volumen, mediante el 
enriquecimiento de los alimentos y/o el empleo de fórmulas poliméricas.  
Cuando la alimentación oral no logra un adecuado aporte de nutrientes, genera 
disconfort o situaciones de riesgo, puede recurrirse a la colocación de una gastrostomía 
(11) (17). La frecuencia de pacientes con gastrostomía entre aquellos que presentan 
alteraciones neurológicas moderadas y graves se sitúa en torno al 10-33% (15).  En 
general, cuando un paciente necesita de la colocación de una gastrostomía, ésta permite 
lograr un mejor aporte de nutrientes que permite corregir los déficit detectados, mantener 
este aporte de forma mantenida en el tiempo logrando una recuperación y mantenimiento 
de los parámetros antropométricos y, además, lo realiza mediante una vía de 
administración de los alimentos segura (10).  
No obstante, aunque el incremento del aporte calórico es fundamental para 
resolver las situaciones nutricionalmente deficitarias, cuando existe un déficit de peso 
además de aumentar la cantidad de calorías debe incrementarse la actividad física cuando 
haya iniciado el "catch-up", para corregir de forma proporcionada la masa grasa y la 
muscular/magra a fin de que la composición corporal cuando finalice la recuperación sea 
lo más proporcionada posible (8) (11). De esta forma, un adecuado patrón de actividad y 
ejercicio físico, dentro de las posibilidades y características del paciente, va a resultar 
imprescindible para lograr un estado nutricional correcto de forma completa. 
Todo esto hace fundamental la detección de estas situaciones de riesgo nutricional 
con el fin de resolverlas y corregir aquellos factores de riesgo que favorecen su desarrollo. 
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En muchas ocasiones el seguimiento nutricional en los pacientes con PC no es todo lo 
óptimo que se desearía y por ello se pretende analizar la situación nutricional real de una 
población con PC moderada y grave. 
 
 SOBREPESO Y OBESIDAD EN EL PACIENTE CON PARÁLISIS 
CEREBRAL 
La Organización Mundial de la Salud (OMS) define la obesidad y el sobrepeso 
como una acumulación anormal o excesiva de grasa que puede ser perjudicial para la 
salud. Este exceso de grasa se asocia al desarrollo de enfermedades coronarias, 
hipertensión arterial, diabetes e hiperlipidemia, además de contribuir a limitar la 
movilidad y la capacidad respiratoria en los pacientes con problemas motores como son 
los niños con PC (22) (23). Otro campo que podría verse afectado en estos niños es el de 
la deambulación, ya que un exceso de peso corporal podría contribuir a limitarla y a la 
aparición de dolores articulares en espalda y articulaciones de miembros inferiores que, 
además de limitación por sí mismos, pueden producir miedo o rechazo del niño hacia la 
actividad física (24). Además, debe tenerse en cuenta que el paciente con PC moderada y 
grave va a presentar por sus características motoras una vida más sedentaria de lo que 
sería esperable para su edad, por lo que muchas de las comorbilidades que se han citado, 
especialmente en el plano cardiovascular, podrían llegar a tener aún más relevancia y 
repercusiones que en la población general.  
El sobrepeso u obesidad es un problema cada vez más frecuente tanto en la 
población general como en los pacientes con PC, especialmente en aquellos en los que no 
existen problemas en relación con la ingesta y que sí presentan afectación en la movilidad 
y deambulación, por lo que esta situación se presenta con mayor frecuencia en los 
pacientes con afectación motora y neurológica moderada como podrían ser aquellos con 
grado III de la escala GMFCS (25). Este problema parece que tiende a incrementarse en 
los últimos años en asociación a los cambios en los patrones de alimentación y hábitos de 
la población general, de forma que el porcentaje de niños con PC y problemas de obesidad 
y/o sobrepeso podría tener una prevalencia de entre 16,5-19,5% y alcanzar el 25% en los 
pacientes grado III (26) (27). Para establecer y diagnosticar este exceso de peso, es 
interesante añadir un estudio de composición corporal que estime los niveles de masa 
grasa del paciente ya que permite obtener una información más detallada para poder 
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establecer pautas de actuación.  Aunque debe tenerse en cuenta a la hora de monitorizar 
los niveles de masa grasa de los pacientes con PC, que en estos pacientes la antropometría 
tiende a infravalorar la masa grasa y a sobreestimar la masa magra en comparación con 
la bioimpedanciometría (25), ya que los niños con PC acumulan grasa preferentemente 
de manera central (17) (28), por lo que una valoración ideal requerirá del empleo conjunto 
de estas técnicas o, como poco, de conocer estas características en el paciente con PC de 
cara al estudio de estas situaciones. 
Por todo esto, la monitorización del estado nutricional es importante en todos los 
pacientes con PC y en especial en aquellos con alteración moderada y grave, tanto para 
detectar situaciones nutricionales deficitarias como de exceso de masa grasa ya que ni 
unas ni otras van a ejercer un efecto positivo en el paciente ni la familia y sí que pueden 
favorecer el desarrollo de complicaciones y otras comorbilidades.  
 
 COMORBILIDADES DIGESTIVAS RELACIONADAS CON LA 
NUTRICIÓN EN EL PACIENTE CON PARÁLISIS CEREBRAL  
Los pacientes con patología neurológica grave asocian múltiples comorbilidades 
que pueden afectar, de un modo u otro, a la totalidad de los órganos y aparatos: 
respiratorio, digestivo, locomotor, etc. Entre éstos, en relación con la esfera nutricional 
sobre la que se centra el presente estudio resultan especialmente relevantes, más allá de 
la propia afectación neurológica, las comorbilidades del aparato digestivo que por sus 
características pueden afectar de forma directa o indirecta al aporte de nutrientes en el 
paciente con PC, dificultando el mantenimiento de una adecuada alimentación 
condicionando en muchas ocasiones la situación nutricional.  
Muchas de estas comorbilidades gastroenterológicas pasan desapercibidas con 
frecuencia, por lo que es importante conocer su prevalencia real para poder hacer hincapié 




La disfagia es la principal complicación que surge en relación con la nutrición en 
el paciente con PC. Consiste en la disfunción de la deglución en alguna de sus 3 fases: 
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oral, faríngea o esofágica. Para detectar la disfagia debemos prestar atención a signos que 
indiquen alteración en la eficacia o en la seguridad de la deglución: la pérdida de eficacia 
conllevaría dificultad para lograr el aporte adecuado de calorías por vía oral (escasa 
ganancia ponderal o pérdida de peso, comidas muy prolongadas, dificultad para aportar 
determinados alimentos debido a sus texturas, etc) mientras que otros signos y síntomas 
pueden hacer referencia a pérdida de seguridad durante la ingesta (tos, cianosis o fatiga 
durante o tras las comidas, afonía, infecciones respiratorias de repetición, sialorrea) (13). 
La disfagia es más frecuente y requiere un seguimiento más especializado y una mayor 
frecuencia de tratamientos y apoyo terapéutico en los pacientes que presentan mayor 
afectación neurológica (29).  
Para establecer la sospecha diagnóstica de disfagia se recomienda realizar una 
adecuada anamnesis en busca de los signos de alarma que se han comentado previamente 
y realizar una observación del paciente ingiriendo alimentos y bebidas en diferentes 
texturas. En aquellos casos en los que tras realizar la anamnesis y realizar una ingesta se 
establece una alta sospecha de disfagia, o cuando existan antecedentes de aspiración o 
riesgo de sufrir aspiraciones con la ingesta, estará indicada la realización de una 
videofluoroscopia para valorar las diferentes fases de la deglución con distintas texturas 
(30). Con la videofluoroscopia se puede realizar un estudio de la seguridad de la deglución 
del paciente, observando con detalle y en directo la forma en la que ingiere diferentes 
texturas de alimentos y bebidas mezcladas con un contraste y tomando la imagen 
radiológica dinámica de la deglución. 
Para el tratamiento, se recomienda recurrir al apoyo de logopedia junto con la 
adaptación de las texturas de los alimentos mediante espesantes cuando sea necesario, a 
fin de lograr el aporte calórico adecuado y evitar las texturas que generan situaciones de 
riesgo en el paciente con disfagia (29). Además de poder emplearse alimentos naturales 
para espesar los alimentos, hoy en día se dispone de espesantes que contienen goma 
xantana y goma guar, que pueden añadirse a alimentos y bebidas sin modificar su sabor 
y conseguir de manera sencilla texturas más fáciles de deglutir, adaptándolas a texturas 
néctar, miel o pudding según sea necesario. En los casos en los que no pueden lograrse 
unos aportes calóricos adecuados y/o con la seguridad suficiente puede plantearse la 
colocación de una gastrostomía (11). La necesidad de gastrostomía en pacientes con 
problemas neurológicos graves suele rondar el 10-30%, y en los casos que la necesitan 
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aporta una vía de alimentación e hidratación sencilla, segura y fácil de usar, que mejora 
la calidad de vida del paciente y de sus cuidadores (15). 
 
 REFLUJO GASTROESOFÁGICO 
En los pacientes con alteraciones neurológicas graves el reflujo gastroesofágico 
es una patología frecuente que puede afectar hasta a un 40-70% de los pacientes con PC 
y que aumenta su prevalencia conforme se incrementa el grado de afectación neurológica 
y motora (31) (32). La etiología del reflujo en estos niños es múltiple, de forma que entran 
en juego diferentes factores como la supinación prolongada, alteraciones en la motilidad 
esofágica y del esfínter esofágico y el aumento de presión intraabdominal secundario al 
estreñimiento, convulsiones y las alteraciones posturales. 
Para el diagnóstico del reflujo gastroesofágico y de sus posibles complicaciones, 
aunque una adecuada anamnesis y exploración física deben ser la base para establecer la 
sospecha, presentando una sintomatología que en muchas ocasiones es inespecífica: 
dolor, irritabilidad, rechazo de alimentación, distonías, hipersalivación, etc. En ocasiones 
puede resultar útil la realización de pruebas complementarias para concluir el diagnóstico 
de reflujo gastroesofágico y estudiar sus posibles consecuencias, de este modo, la guía de 
la ESPGHAN para el manejo del paciente con PC (17) hace referencia a que la ph-metría 
y/o la impedanciometría esofágica son los métodos cuantitativos válidos para medir la 
exposición a ácido en la región esofágica, mientras que la endoscopia gastro-duodenal es 
el método de elección para detectar alteraciones esofágicas secundarias al reflujo como 
esofagitis o el esófago de Barret.  
No obstante, debido a la alta frecuencia con que se encuentra reflujo 
gastroesofágico en estos pacientes y el mayor riesgo de desarrollo de complicaciones con 
la realización de estas pruebas, en algunos casos puede estar indicado realizar una prueba 
terapéutica con tratamiento empírico mediante inhibidor de la bomba de protones, con un 
adecuado seguimiento del paciente para monitorizar la respuesta al tratamiento (17). En 
aquellas situaciones en las que el reflujo altera la calidad de vida del paciente o de sus 
cuidadores y/o produce complicaciones como las que se han citado previamente, siempre 
deben instaurarse de entrada y en la medida de lo posible medidas higiénico-dietéticas 
que algunas ocasiones pueden resolver o disminuir el reflujo, algunas de estas son: evitar 
volúmenes grandes de alimentación o administración de forma muy rápida, evitar ciertos 
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alimentos que puedan favorecer el reflujo (comidas muy grasas, cafeína, picante, alcohol, 
otros irritantes, etc), evitar decúbito tras las comidas, evitar sobrepeso, etc (33). Con 
frecuencia, estas medidas no son suficientes para resolver el problema por sí mismas y en 
esos casos podemos recurrir al tratamiento farmacológico del reflujo, siendo en estos 
casos el tratamiento más habitual con inhibidores de la bomba de protones (33). Aquellos 
casos refractarios al tratamiento con inhibidores de la bomba de protones que asocien 
esofagitis severa (grados II-IV) o esófago de Barret y los casos que presentan 
broncoaspiraciones que pueden comprometer la seguridad de la vía aérea, pueden ser 
subsidiaros de tratamiento quirúrgico, generalmente mediante funduplicatura de Nissen 
(13). 
 ESTREÑIMIENTO 
El estreñimiento es una de las comorbilidades que se encuentra con mayor 
frecuencia en los pacientes con PC, con una prevalencia que en los pacientes con 
afectación neurológica moderada y grave suele oscilar en torno al 25-74%, y con mayor 
presencia en aquellos que presentan más gravedad en la afectación neurológica (34) (35). 
La inmovilidad prolongada derivada de la afectación neurológica, las alteraciones en la 
motilidad intestinal, la dificultad para adoptar una postura correcta en el momento de la 
defecación, las limitaciones en la alimentación que conlleva en muchas ocasiones un 
déficit en la cantidad de fibra y agua ingeridas y el empleo frecuente de múltiples 
medicaciones, como anticomiciales, que en algunas ocasiones pueden causar como efecto 
secundario estreñimiento, son factores que pueden influir en el desarrollo del mismo (13) 
(35). El estreñimiento en este tipo de pacientes se asocia con múltiples trastornos como 
vómitos de repetición, saciedad precoz, desnutrición, dolor abdominal crónico, reflujo 
gastroesofágico, etc (13). 
Para diagnosticar el estreñimiento, se recomienda realizar una adecuada 
anamnesis, orientada a detectar problemas de alteración del carácter, el sueño y problemas 
con la defecación. Ésta, deberá acompañarse siempre de una exploración física minuciosa 
tanto abdominal como perineal, y la realización en al menos una ocasión de tacto rectal. 
Generalmente no será necesaria la realización de otras pruebas complementarias (17), ya 
que habitualmente puede establecerse el diagnóstico con los datos obtenidos en la 
anamnesis y la exploración, en base a los criterios clínicos diagnósticos del estreñimiento 
en el niño de Roma IV (30) junto con la escala de morfología fecal de Bristol (36).  
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En cuanto al tratamiento, es recomendable siempre aportar una serie de consejos 
higiénico-dietéticos como pueden ser: intentar aumentar la ingesta de fibra, los aportes de 
agua, intentar promover la actividad física dentro de las limitaciones del paciente, buscar 
y favorecer aquellas posturas que ayuden a realizar deposición de la forma más 
satisfactoria posible, intentar que el tratamiento médico se adapte en lo posible para 
intentar favorecer la recuperación de un adecuado ritmo intestinal, etc. Además, en 
muchas ocasiones deberá plantearse la realización de pautas de desimpactación con 
polietilenglicol en aquellos pacientes que lo requieran, con dosis que pueden aumentarse 
de forma progresiva hasta 1,5-2 g/kg/día si es necesario. Posteriormente, cuando ya se 
logra la desimpactación del paciente, es frecuente que se requiera la administración de 
forma diaria de una dosis de mantenimiento, que debe ajustarse a los requerimientos del 
paciente que en muchas ocasiones estará en torno a 0,8 g/kg/día. En los paciente sin 
patología de base, el tratamiento con polietilenglicol con frecuencia requiere durante el 
mantenimiento dosis más bajas y puede retirarse en menos tiempo, en los niños con PC 
moderada y grave debido a los factores previamente comentados suelen precisar de dosis 
mayores de las habituales y de tratamientos más prologados (37).  Aunque habitualmente 
se recomienda que el tratamiento con polietilenglicol se acompañe de la ingesta 
abundante de líquidos para potenciar su función, puede ser complicado de conseguir, y 
debe tenerse especial precaución en pacientes con disfagia por el riesgo de aspiración. 
Otras terapias como el masaje abdominal y el empleo de enemas rectales en casos de 
impactación, siempre seguido de tratamiento de mantenimiento con laxantes orales), 
también pueden resultar útiles y deben tenerse en cuenta ya que los tratamientos y el 
manejo en sí debe individualizarse en cada caso (17) (35). 
Tal y como se ha comentado, todas estas comorbilidades son muy frecuentes en 
los pacientes con PC, con especial presencia en aquellos con una mayor afectación 
neurológica que a su vez serán los que presenten mayor afectación nutricional. De este 
modo, es importante que tanto los profesionales como los propios pacientes y/o sus 





 SALUD ÓSEA Y NUTRICIÓN EN EL PACIENTE CON 
PARÁLISIS CEREBRAL 
La nutrición es un factor fundamental que influye tanto en el crecimiento de los 
huesos como en su correcta mineralización, de forma que estos dos procesos están 
relacionados entre sí, aunque pueden realizarse en mayor o menor medida en momentos 
diferentes (38). De este modo, la adquisición de una adecuada mineralización resulta 
fundamental para que la densidad ósea sea adecuada para poder permitir que la masa ósea 
mantenga una adecuada microarquitectura, que en caso de estar afectada puede producir 
dolor, deformidades y presentar un alto riesgo de fractura espontánea o con mínimos 
traumatismos (39).  
En los pacientes con PC, la salud ósea va a verse condicionada por la presencia de 
múltiples factores que se combinan entre sí como son: genética, menor movilidad y 
actividad física, estilo de vida más sedentario, toma de medicaciones, la nutrición y otros 
factores hormonales (3) (40)(41). Dado que buena parte de estos trastornos que influyen 
en la salud ósea son más prevalentes en los pacientes con afectación neurológica 
moderada y grave, también el déficit de densidad mineral ósea (DMO) se presenta más 
frecuentemente en este grupo, de forma que existe una clara relación directamente 
proporcional entre una mayor afectación neurológica y más nivel de alteración de la salud 
ósea (42) (43).  
Esta es la razón por la que las guías clínicas europeas recomiendan el uso regular 
de la densitometría ósea en los pacientes con PC como parte del seguimiento nutricional 
en pacientes con problemas neurológicos, con el fin de monitorizar la salud ósea y 
detectar precozmente los problemas en este ámbito, siendo todo esto especialmente 
relevante en aquellos con mayor afectación neurológica (17) (44). 
Mientras que el concepto de osteoporosis aceptado para pacientes adultos se 
refiere a la pérdida de DMO (45), en la edad pediátrica no es posible interpretarlo de esta 
forma porque la DMO aumenta con la edad por lo que es realmente complicado que se 
llegue a perder masa ósea. En algunos pacientes con PC moderada y grave, este aumento 
de la DMO puede ser insuficiente, de forma que la International Society for Clinical 
Densitometry (ISCD) recomienda establecer el diagnóstico de DMO baja cuando ésta se 
encuentra por debajo de -2,0 Z-Score para su edad, sexo y raza (46). Además de la edad, 
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el sexo y el grupo étnico, parece que otros factores como la altura, el estado puberal y la 
masa muscular podrían influir en los parámetros para establecer la situación de DMO 
normal o patológica (42) (47), pero por el momento no existen valores de referencia que 
midan todos estos factores en pacientes con PC. Asimismo, según las recomendaciones 
de la ISCD el diagnóstico de osteoporosis en la edad pediátrica no debe establecerse solo 
con una DMO menor de -2,5 Z-Score como establece la OMS para adultos (48), sino con 
el hallazgo de una DMO menor de -2,0 Z-Score (DMO baja) asociada a: fracturas 
vertebrales, padecer dos fracturas de huesos largos hasta los 10 años o tres fracturas de 
huesos largos hasta los 19 años (46). 
En cuanto al estudio de estas posibles complicaciones derivadas de la alteración 
de la salud ósea más allá del propio déficit de DMO, algunos trabajos han estimado la 
prevalencia de fracturas en pacientes con PC sin deambulación, GMFCS grados IV-V, en 
torno al 20-28% (49). Las fracturas vertebrales por compresión son la complicación ósea 
más frecuente en pacientes con baja DMO y en gran parte de los casos pueden ser 
asintomáticas, especialmente en pacientes con mayor afectación neurológica como son 
los pacientes con PC moderada y grave (50) (51). 
El diagnóstico de estas fracturas que pueden presentarse en los pacientes con baja 
DMO es importante porque permite el diagnóstico de osteoporosis y puede condicionar 
su tratamiento y resolver la clínica cuando ésta existe. Como medidas generales, en 
pacientes con DMO menor a -2,0 Z-Score se debe recomendar una dieta adecuada, con 
actividad física acorde a sus capacidades y suplementación adecuada de calcio y vitamina 
D solo en aquellos casos en los que no existan niveles adecuados de estos elementos (52). 
Entre las terapias que se han estudiado para el tratamiento de la osteoporosis en la edad 
pediátrica, el tratamiento con bifosfonatos mediante vía intravenosa, principalmente 
pamidronato y ácido zolendrónico, es el más eficaz ya que parece aumentar la densidad 
mineral ósea de forma significativa en pacientes con PC (evidencia B) y por tanto la 
recurrencia de fracturas podría prevenirse de forma moderada (evidencia C) (53) (54). 
Por otro lado, una revisión Cochrane concluyó que no hay evidencia suficiente para 
recomendar su administración habitual para el tratamiento de la osteoporosis secundaria, 
aunque sí  acepta su uso en casos severos en los que existe una alteración en la calidad de 
vida o sospecha de excesiva fragilidad ósea (52). 
Por todo esto, es importante conocer y estudiar la verdadera relación entre la 
nutrición y la salud ósea. Además, es fundamental poder establecer patrones de afectación 
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nutricional que permitan detectar situaciones de riesgo para poder realizar una adecuada 





 NUTRICIÓN Y OTROS FACTORES RELACIONADOS CON 
LA CALIDAD DE VIDA Y CARGA DEL CUIDADOR DE 
PACIENTES CON PARÁLISIS CEREBRAL 
La OMS define la calidad de vida de la siguiente manera: la percepción que tiene 
un individuo sobre su posición en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de 
valores en los que vive, y en relación con sus metas, expectativas, estándares y 
preocupaciones (55). 
Una figura fundamental en el bienestar del paciente con PC, que cobra una vital 
importancia para mantener un adecuado nivel de calidad de vida, potenciar su desarrollo 
y cuidar de su salud, es la figura del cuidador. En la actualidad se ha atribuido una 
importancia creciente al rol del cuidador, y probablemente en los próximos tiempos 
alcanzará una mayor relevancia ya que el bienestar de éste o sus afecciones repercutirán 
directamente sobre el paciente que recibe los cuidados. Se ha relacionado en múltiples 
ocasiones la prevalencia de comorbilidades y su mayor severidad con una mayor 
afectación de la calidad de vida de los cuidadores de forma directamente proporcional 
(56). De este modo, tiene vital importancia detectar estas alteraciones precozmente, 
instruir a los cuidadores para que estén familiarizados con los signos de alarma y tener 
conocimientos sobre su manejo para lograr de la forma más rápida y eficiente un 
adecuado enfoque, diagnóstico y tratamiento que pueden permitir a mejorar esta situación 
(57) (58).  
De esta forma, debe considerarse al cuidador como una figura fundamental e 
imprescindible, que puede presentar problemas de salud, tanto físicos como mentales, 
derivados de la atención diaria del paciente con PC y que merecen una atención 
personalizada e individualizada, ya que nuevamente una detección precoz y un adecuado 
abordaje permitirán una mejor y más rápida resolución de estas complicaciones, lo que 
repercutirá directamente en el bienestar del propio paciente con PC (56).  
Por un lado, en los pacientes con PC existen muchos factores difícilmente 
modificables que pueden afectar a la calidad de vida del cuidador y por lo tanto complicar 
el cuidado y asistencia del propio paciente, entre estos destacan el problema motor, las 
alteraciones cognitivas cuando éstas son severas y las alteraciones del comportamiento 
(59). Por otro lado, existen múltiples comorbilidades y factores que pueden alterar la 
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calidad de vida del cuidador, y de forma directa o indirecta la del propio paciente con PC, 
sobre las que sí podemos actuar. Entre estas se encuentran todas las complicaciones 
relacionadas con la gastroenterología y nutrición, que se interrelacionan entre sí, pueden 
provocar múltiples problemas que ya se han citado y descrito previamente en este mismo 
texto. Con respecto a la nutrición, se han encontrado estudios sobre la mejoría de la 
calidad de vida de los cuidadores al potenciar sus conocimientos sobre nutrición y 
técnicas para aportar los nutrientes (60). Tras revisar la bibliografía, no se han encontrado 
estudios que relacionen esto a la inversa, analizando qué repercusión tiene la situación 
nutricional de los pacientes con PC sobre la carga del cuidador, y por lo tanto sobre su 
calidad de vida. 
Otra de las alteraciones frecuentes que más pueden alterar la calidad de vida del 
cuidador, por afectar a sus periodos de descanso y recuperación, son los problemas 
relacionados con el sueño, que tienden a estar más presentes en los pacientes con mayor 
afectación neurológica (61). Entre las complicaciones relacionadas con el sueño se 
encuentran el síndrome de apnea obstructiva, el insomnio y numerosas alteraciones de los 
patrones del sueño que producen despertares múltiples o periodos de sueño cortos. Estas 
alteraciones relacionadas con el sueño pueden y deben intentar resolverse por la 
importante repercusión que tienen en la calidad de vida del paciente, al que dificultan 
mantener un descanso eficaz, acentuando las alteraciones del comportamiento, 
influyendo en sus actividades diarias, etc.  Por otro lado, puede verse afectada de forma 
significativa la calidad de vida y la salud del cuidador, que al no poder realizar un 
adecuado descanso puede ver alterada su capacidad para afrontar de forma adecuada las 
actividades básicas de la vida diaria (ABVD) que debe realizar con el paciente, además 
de poderse acentuar otros problemas de salud propios (57) (61). Las ABVD son un grupo 
de actividades orientadas al cuidado y mantenimiento del cuerpo, que se realizan a diario 
y que implican varias secciones: alimentación, aseo e higiene, vestido, movilidad y sueño 
o descanso (62). 
Existe una gran variedad de recursos basados en especialistas de múltiples campos 
de la salud, que permiten apoyar, asistir y mejorar la situación de los pacientes con PC, 
con el fin de lograr una mayor funcionalidad motora, de deglución, cognitiva, etc. Estas 
terapias complementarias como son la educación especial y adaptada, la rehabilitación, 
la fisioterapia y la logopedia permiten optimizar la situación del paciente dentro de sus 
limitaciones y de forma secundaria podrían llegar a mejorar la calidad de vida del 
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cuidador al influir en la potenciación y desarrollo de determinadas capacidades del 
paciente con PC (63) (64). 
Por otro lado, muchas de estos apoyos complementarios precisan de personal 
especializado, material y recursos que requieren un aporte económico a tener en cuenta. 
De este modo, otro factor de carga sobre el cuidador del paciente con PC a tener en cuenta 
es la carga económica, que tiende a ser más pronunciada en relación con un mayor grado 
de afectación motora y neurológica de los pacientes (65). Aunque disponer de recursos 
económicos puede ayudar a obtener más fácilmente estos recursos que se han citado, es 
cierto que por sí misma una adecuada situación económica no parece ser un factor 
determinante para prevenir el desarrollo de estrés y otros problemas psicológicos en los 
cuidadores (59). En la mayor parte de los países desarrollados estos apoyos 
complementarios son públicos o en gran parte subvencionados.  
Al parecer, lo que más influye de forma directa en un bienestar psicológico y de 
salud en el cuidador del paciente con PC es potenciar sus capacidades y confianza en sí 
mismo para realizar adecuadamente las ABVD, para lo que es necesario un adecuado 
equipo multiprofesional que le proporcione recursos y apoyo de forma regular para poder 




 JUSTIFICACIÓN DE LA UNIDAD TEMÁTICA DE LA TESIS 
COMO COMPENDIO DE PUBLICACIONES 
Tal y como se ha documentado a lo largo de la introducción de la presente unidad 
temática, la nutrición es un aspecto fundamental en los pacientes con PC, de forma que 
el mantenimiento de un adecuado estado nutricional va a resultar imprescindible para 
poder potenciar su desarrollo, mantener un adecuado estado de salud y por lo tanto 
mejorar su calidad de vida. Tal y cómo se ha comentado, la nutrición en el paciente con 
PC se va a ver influida y modificada por múltiples factores y disruptores que pueden 
producir alteraciones, generalmente provocando situaciones nutricionalmente 
deficitarias. Conocer bien estos factores de riesgo nutricional, saber si son modificables 
y por lo tanto podemos actuar sobre ellos y hasta qué punto estas actuaciones pueden 
mejorar la calidad de vida y la situación nutricional de los pacientes con PC va a ser 
esencial. Con este conocimiento, podremos anticiparnos y prevenir el desarrollo de 
múltiples complicaciones y el decaimiento de la calidad de vida del paciente y de su 
cuidador, o actuar cuando estos problemas ya se estén produciendo. De este modo, para 
poder extraer conclusiones con la mayor fiabilidad posible, se ha elegido una muestra 
homogénea que fuera fácilmente divisible en subgrupos en función de diferentes grados 
de afectación neuromotora. Aun así, muchas de las variables y datos obtenidos en este 
estudio pueden tener un interés y aplicabilidad no solo en pacientes con PC, sino en 
pacientes con patología neurológica moderada y grave con otras etiologías con menos 
prevalencia poblacional, en los que es difícil acumular un número de casos que permitan 
realizar un estudio con valor estadístico suficiente.  
En la presente unidad temática existe un “hilo conductor” que es el estudio de la 
situación nutricional en una población pediátrica con PC. A raíz de su situación 
nutricional se analizan posibles causas que influyan en la misma, como son las 
comorbilidades que afectan gastroenterológica y nutricionalmente a estos pacientes. 
También se han estudiado algunas consecuencias derivadas de esta situación nutricional, 
como son la salud ósea y la afectación sobre la carga del cuidador y su calidad de vida. 
Es interesante entender en los pacientes con dependencia mayor como con son aquellos 
con PC moderada y grave, el tándem paciente-cuidador como una simbiosis que requiere 
que ambos se encuentren en óptimas condiciones, dentro de las limitaciones de cada uno 
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de ellos, para poder potenciar sus condiciones, proteger su estado de salud y como fin 
último alcanzar su máxima calidad de vida. 
Son escasos los estudios que desgranan estas relaciones e interconexiones entre la 
nutrición del paciente con PC, los factores que influyen sobre su deterioro o la mejoría de 
estas condiciones y, por otro lado, que establezcan cuales son las consecuencias de 
presentar alteraciones nutricionales y cuál es el verdadero peso de estos factores en su 
desarrollo.  
Todo esto es lo que se pretende comprobar con el presente compendio de 
publicaciones, abordando en primer lugar la situación basal nutricional de una población 
con PC moderada y grave, estableciendo cuáles son sus comorbilidades, los tratamientos 
y soportes que estas precisan y estudiando su composición corporal y antropometría para 
poder interrelacionarlo entre sí. Por otro lado, se pretende estudiar en segundo lugar el 
grado de influencia que tiene esta situación nutricional en la carga del cuidador del 
paciente con PC y por lo tanto en su calidad de vida. Por último, entre las repercusiones 
directamente medibles que pueden estudiarse en relación con las afecciones producidas 
por una situación nutricional alterada se encuentra la salud ósea, de forma que se pretende 
analizar la situación de salud ósea en esta población y su relación con diferentes 
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Antecedentes: La parálisis cerebral (PC) moderada-grave asocia múltiples 
comorbilidades, siendo frecuentes las digestivas y nutricionales.  
Objetivos: Describir la comorbilidad y tratamientos que reciben estos pacientes y valorar 
si éstos estaban adaptados a las últimas recomendaciones. 
Material y métodos: Estudio transversal, observacional, descriptivo y analítico sobre 
pacientes con PC grado III-IV-V (GMFCS) y edad 4-15 años. Se realizó una encuesta 
(recogida de datos generales, medicaciones y hábitos nutricionales) y estudio nutricional. 
Se establecieron criterios diagnósticos para detectar la necesidad de soporte si: déficit 
nutricional, disfagia, estreñimiento y reflujo gastroesofágico (RGE). 
Resultados: N=69 pacientes. Edad media 10,46 ± 0.43 años, 50,7% mujeres. Distribución 
según GMFCS: grado III (36,2%), grado IV (29%), grado V (34,8%). Necesidad de 
tratamiento con inhibidor de bomba de protones, suplementos nutricionales, laxantes y 
espesantes aumenta con el grado de afectación neurológica (p<0,05). El 42% seguía 
controles en especialista de gastroenterología-nutrición antes del estudio, precisando 
derivación el 47,5% de los pacientes no controlados (100% en grado GMFCS V). Motivo 
de derivación de los pacientes sin control previo: 27,5% baja densidad mineral ósea, 20% 
disfagia, 12,5% desnutrición y 7,5% RGE.  
Conclusiones: El paciente con PC moderada-grave precisa seguimiento de las 
comorbilidades gastroenterológico-nutricionales para detectar y tratar precozmente los 
problemas más prevalentes: estreñimiento, déficit nutricional, disfagia y RGE. 
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Background: Moderate-severe cerebral palsy (CP) is associated with multiple 
comorbidities, the most frequent digestive and nutritional. 
Objectives: To describe the comorbidity and treatments received by these patients and to 
analyse whether they were adapted to the latest recommendations. 
Material and methods: Cross-sectional, observational, descriptive and analytical study on 
patients with PC grade III-IV-V (GMFCS) and age 4-15 years. A survey (general data, 
medications and nutritional habits) and a nutritional study were carried out. Diagnostic 
criteria were established to detect the need for support or treatment in cases of: nutritional 
deficit, dysphagia, constipation and gastroesophageal reflux(GER). 
Results: N=69 patients. Age 10.46±0.43 years, 50.7% women. Distribution according to 
GMFCS: grade III (36.2%), grade IV (29%), grade V (34.8%). The need for treatment 
with proton pump inhibitor, nutritional supplements, laxatives and thickeners increases 
with the degree of neurological involvement (p<0.05). 42% were controlled by a 
gastroenterology-nutrition specialist before the study, and 47.5% of uncontrolled patients 
were referred for follow-up (100% of GMFCS grade V). Reason for referral of patients 
without prior control: 27.5% low bone mineral density, 20% dysphagia, 12.5% 
malnutrition and 7.5% GER. 
Conclusions: Patients with moderate-severe CP requires monitoring of 
gastroenterological-nutritional comorbidities to detect and treat the most prevalent 
problems early: constipation, nutritional deficit, dysphagia and GER. 
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La parálisis cerebral (PC) es la causa más frecuente de discapacidad motora en la 
edad pediátrica, que presenta una prevalencia de entre 2-3 casos por cada 1000 recién 
nacidos vivos y que con frecuencia asocia a las secuelas motoras otras alteraciones 
neurológicas y comorbilidades diversas (1)(2). 
Las propias características del paciente con PC y las frecuentes comorbilidades 
que pueden asociar conllevan un gran consumo de recursos por parte del cuidador y del 
propio sistema sanitario (3). El seguimiento del paciente con PC requiere de un manejo 
multidisciplinar que exige una adecuada coordinación y trabajo en equipo entre la 
pediatría de atención primaria y los diferentes especialistas pediátricos (4). Entre estas 
comorbilidades, las más frecuentes son las relacionadas con gastroenterología y nutrición 
, ya que prácticamente todos los pacientes con PC presentarán en algún momento de su 
vida alguna complicación relacionada con estos campos (5). El papel del pediatra de 
atención primaria y de los pediatras con especialización en gastroenterología y nutrición 
va a ser fundamental para detectar estas situaciones que puedan alterar la calidad de vida 
en los pacientes con el fin de establecer un diagnóstico y tratamiento adecuados. 
El objetivo de este trabajo es describir la comorbilidad y los tratamientos que 
reciben de forma habitual los pacientes con PC con especial hincapié en el campo 
gastroenterológico y nutricional. Además, se ha valorado si los soportes terapéuticos que 
recibían los pacientes se adecuaban a las recomendaciones actuales adaptándolos en cada 
caso cuando fuera necesario.  
 
MATERIAL Y MÉTODOS 
Se ha realizado un estudio transversal, observacional, descriptivo y analítico. La 
población a estudio han sido pacientes de entre 4-15 años afectos de PC moderada-grave 
con espasticidad procedentes de la Unidad de Neuropediatría de un hospital de tercer 
nivel. 
Se ha incluido a los pacientes clasificados en niveles III-IV-V del Sistema de la 
Clasificación de la Función Motora Gruesa (GMFCS) de Palisano (6), modificada en 
concordancia con la Clasificación Internacional del Funcionamiento(CIF) de la OMS, que 
divide a los pacientes en grupos en función de su grado de afectación motora. 
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Se han excluido aquellos pacientes que no han deseado participar en el estudio por 
decisión propia o de sus tutores, aquellos que no estaban en el rango de edad del estudio 
o que no cumplieran los criterios diagnósticos de PC. 
El estudio fue aprobado antes de su desarrollo por el comité de ética regional. 
Todos los pacientes y/o sus tutores firmaron un consentimiento informado. 
Tras comprobar que se cumplían los criterios mencionados para ser seleccionados 
se contactó con ellos o sus tutores para concertar una visita en consulta, donde se realizó 
una entrevista clínica para recoger variables relacionadas con: estado clínico, 
antropometría y hábitos nutricionales.  
Se recopilaron datos sobre el tratamiento que seguían de forma habitual estos 
pacientes a partir de la historia clínica y la propia entrevista con los padres.  
Para establecer el criterio de sospecha de disfagia se realizó una encuesta rápida 
de problemas con la alimentación/disfagia consistente en 4 preguntas (se derivó si al 
menos 2 ítems estaban alterados y/o presentaba clínica respiratoria con la ingesta de 
texturas líquida, néctar o pudding): ¿Tarda en comer más de 30 minutos? ¿El momento 
de la comida es estresante para el cuidador y/o hijo? ¿Gana peso adecuadamente? 
¿Presenta síntomas respiratorios durante o tras la comida? En aquellos casos con clara 
dificultad para la ingesta de líquidos se pautó espesante.  
Para el diagnóstico de desnutrición se siguieron los criterios establecidos por The 
European Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and Nutrition 
(ESPGHAN): signos clínicos de desnutrición, peso para la edad <-2 ZS, pliegue tricipital 
menor del percentil 10, perímetro braquial menor del percentil 10 y fallo de peso y/o de 
medro. En algunos casos se decidió iniciar suplementación con fórmula polimérica.Los 
datos sobre la situación nutricional de la población estudiada se han publicado 
previamente (7). 
Se consideró baja densidad mineral ósea un valor en densitometría menor a -2 ZS, 
siguiendo las recomendaciones de la ISCD (International Society for Clinical 
Densitometry) (8)(9), por lo que se derivó a estos pacientes para ampliar el estudio 
mediante analítica y seguimiento. En aquellos pacientes en los que se comprobaron 
niveles disminuidos de vitamina D se pautó suplemento con vitamina D. Los datos sobre 
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la salud ósea de los pacientes de este estudio se presenta en un artículo publicado 
previamente (10). 
Se consideró sospecha de reflujo en aquellos pacientes que presentaban clínica 
compatible de regurgitaciones frecuentes o con irritabilidad y dolor asociados y aquellos 
con vómitos frecuentes tras las comidas (11). A estos pacientes se les remitió a consulta 
especializada para valorar completar estudio y se les pautó tratamiento con inhibidor de 
la bomba de protones (IBP) si la clínica alteraba su calidad de vida.  
El diagnóstico de estreñimiento se estableció según criterios clínicos para el 
diagnóstico del estreñimiento en el niño Roma IV (12) junto con la escala de morfología 
fecal de Bristol (13). En aquellos pacientes que lo precisaron se pautó tratamiento con 
polietilenglicol. 
Se derivó a consulta especializada de Gastroenterología, Hepatología y Nutrición 
a aquellos pacientes que cumplieron criterios de: disfagia, riesgo nutricional por defecto, 
alteración de densidad mineral ósea o reflujo gastroesofágico.  
Para el análisis estadístico se empleó el programa SPSS Statics V21.0. Se ha 
realizado un estudio descriptivo, expresando los resultados en media ± desviación 
estándar (variables cuantitativas) o frecuencias (variables cualitativas). Se comprobó la 
normalidad de la muestra (test de Kolmogorov-Smirnov y Saphiro-Wilk). Posteriormente 
se realizó un contraste de hipótesis empleando los estadísticos indicados en cada análisis.  
 
RESULTADOS 
El número de pacientes que cumplieron los criterios de inclusión fueron 82, 
aunque 13 rechazaron participar o resultaron ilocalizables por lo que la muestra final fue 
de 69 pacientes, con un reclutamiento final del 84,2%. El 50,7% (N=35) eran mujeres. Al 
catalogar a los pacientes en los diferentes grados de la escala GMFCS la distribución fue: 
grado III 36,2% (N= 25), grado IV 29,0% (N= 20), grado V 34,8% (N= 24). La edad 
media era 10,5±0,4 años (grado III 10,8±0,7 años, grado IV 10,8±0,8 años, grado V 
9,7±0,7 años; p=0,380). 
En la Tabla I se presentan los datos sobre la frecuencia de uso habitual de 
medicaciones y otras terapias dirigidas al problema motor y las comorbilidades asociadas. 
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Como era esperable, el empleo de casi todos los fármacos se incrementa junto con el 
grado de afectación motora.  
 
Tabla I. Frecuencia de necesidad de uso fármacos y otras medidas de soporte terapéutico 







Grado V p 
Antiepilépticos 39,1% 
(N=27) 
32% 25% 58,3% 0,052 
Toxina botulínica 73,9% 
(N=51) 
72% 60% 87,5% 0,103 




0% 5% 41,7% <0.001 
Laxantes orales 18,8% 
(N=13) 





8% 35% 62,5% 0,001 
Espesante 18,8% 
(N=13) 
4% 20% 33,3% 0,032 
Budesonida/Montelukast 17,4% 
(N=12) 
8% 10% 33,3% 0,038 
Escopolamina 5,8% (N=4) 0% 0% 16,7% - 
 
 
La vía de alimentación de los pacientes es la vía oral exclusivamente en el 87% 
(N=60), exclusivamente enteral en el 2,9% (N=2) y mixta en el 10,1% (N=7). Ningún 
paciente grado III era portador de gastrostomía, mientras que sí eran portadores un 
paciente grado IV y el 33,3% (N=8) de los pacientes grado V. El tiempo medio que tardan 
los pacientes en realizar una comida a medio día es de 28,55±18,5 minutos: grado III 
26,40±2,5 minutos, grado IV 32,25±5,9 minutos, grado V 27,71±3,2 minutos (p=0,981). 
El tiempo que tardan los pacientes con gastrostomía en realizar una comida es de 
30,56±3,3 minutos.  
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El 58% (n=40) de los pacientes no seguía controles habituales en consulta de 
Gastroenterología y Nutrición antes de realizar este estudio. Tal y cómo puede observarse 
en la Tabla II, prácticamente la mitad de los pacientes sin seguimiento en activo en la 
consulta de Gastroenterología y Nutrición y que se visitaron fueron derivados para 
valoración, tratamiento y/o seguimiento a la consulta de gastroenterología y nutrición 
pediátrica. Se observó una clara relación entre el grado de la escala GMFCS y la 
necesidad de derivación para control especializado (p=0.009). En la Tabla III se exponen 
los motivos por los que se decidió la derivación de los pacientes, donde destaca la causa 
nutricional con especial frecuencia en los Grado V. 
 
 
Tabla II. Datos de frecuencia de derivación para seguimiento especializado en 
gastroenterología y nutrición de pacientes con parálisis cerebral (según grado GMFCS). 
Datos de seguimiento especializado antes y después de la consulta 
(muestra=todos los pacientes) 









Total de pacientes 
controlados en 
Gastro-Nutrición 
antes del estudio 







Total de pacientes 
controlados en 
Gastro-Nutrición 
tras el estudio 














Tabla III. Motivo de derivación para seguimiento especializado en gastroenterología y 
nutrición de pacientes con parálisis cerebral (según grado GMFCS). 
Datos de derivación a gastro-nutrición y motivo 
(muestra=pacientes no controlados previamente) 



























































En la tabla IV se muestran los tratamientos pautados/modificados en los pacientes 
durante la propia visita (A) y la frecuencia y número de pacientes que precisaban algún 
tipo de tratamiento gastro-nutricional tras haber pasado por el estudio (suma de pacientes 
que recibían el tratamiento previamente y los que se les pautó en el estudio) (B). En estos 
datos destaca la necesidad de tratamiento para el estreñimiento en todos los grupos de 
GMFCS y, en menor medida, la necesidad de suplementos nutricionales especialmente 







Tabla IV. Medicaciones y suplementos nutricionales pautados a los pacientes con 
parálisis cerebral durante la visita. 

































































































A: tratamientos pautados/modificados en los pacientes durante la propia visita. B: 
frecuencia y número de pacientes que precisaban algún tipo de tratamiento gastro-nutricional 
tras la revisión. 
 
DISCUSIÓN 
El paciente con PC moderada-grave puede presentar múltiples comorbilidades por 
lo que precisa de un seguimiento cercano y estrecho por parte de los profesionales que 
intervienen en su cuidado, requiriendo un número importante de tratamientos crónicos 
entre los que destacan, tanto en número como en frecuencia, aquellos dirigidos al manejo 
gastroenterológico y nutricional ya que como puede observarse en la muestra son 
requeridos por un gran número de pacientes (4). Además, debe considerarse que estas 
comorbilidades en el campo gastro-nutricional no siempre permanecen estables en el 
tiempo, por lo que deben reevaluarse periódicamente para comprobar su evolución y 
necesidad de intervención (11). Es esta variabilidad evolutiva lo que podría justificar la 
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detección de sintomatología subsidiaria de tratamiento y/o seguimiento en los pacientes 
estudiados.  
Tal y como puede observarse, la mayor parte de los pacientes controlados en 
Gastroenterología y Nutrición lo es por motivos nutricionales. Aunque el motivo de 
seguimiento más frecuente es el déficit nutricional, no debe olvidarse que en ocasiones 
puede existir sobrepeso-obesidad, especialmente en pacientes con menos afectación 
neurológica y a los que también se les debe prestar atención (7). La ESPGHAN 
recomienda el seguimiento semestral de los pacientes con mayor afectación neurológica, 
con el fin de detectar precozmente situaciones de riesgo o deficitarias. En este 
seguimiento se recomienda realizar una valoración antropométrica que consiste en: peso, 
talla, pliegue subcutáneo tricipital y perímetro braquial. Para la relativización de las 
medidas con valores de referencia deben emplearse las gráficas y estándares 
poblacionales (11). Dado que el tallaje puede resultar muy complicado en los pacientes 
con mucha afectación motora por problemas posturales, de espasticidad y de movilidad, 
una alternativa es el empleo de medidas segmentales. Entre estas formas de medición, la 
altura de rodilla (AR) es la que ha demostrado una menor variabilidad inter e 
intraobservador (14), y permite estimar la talla aplicando la fórmula de Stevenson (talla 
= AR×2,69+24,2 cm)(15). Se sugieren una serie de marcadores con los que detectar que 
existe un déficit nutricional: signos clínicos de desnutrición, índice de masa corporal 
menor a 2 desviaciones estándar, pliegue tricipital y/o perímetro braquial menor al 
percentil 10 para su sexo y edad, falta de ganancia de peso o talla (11). Los pacientes que 
presenten alguna de estas situaciones son candidatos a recibir apoyo nutricional, que 
como puede observarse en la muestra con frecuencia asocia la necesidad de empleo de 
fórmulas poliméricas que permiten aportar en menos volumen una mayor cantidad de 
calorías y una gran variedad de nutrientes. El mantenimiento de un adecuado estado 
nutricional es muy importante, ya que contribuye directamente a la mejora de la calidad 
de vida tanto de los pacientes con PC como de los propios cuidadores (16). 
Otra complicación frecuente en el paciente con PC es la disfagia, que consiste en 
la disfunción en alguna de las 3 fases de la deglución: oral, faríngea y esofágica. Para 
detectarla debemos prestar atención a signos que indiquen dificultad para lograr el aporte 
adecuado de calorías por vía oral (escasa ganancia ponderal o pérdida de peso, comidas 
muy prolongadas) y otros signos y síntomas que puedan hacer referencia a pérdida de 
seguridad durante la ingesta (tos, cianosis o fatiga durante o tras las comidas, infecciones 
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respiratorias de repetición, sialorrea)(4). Tal y como ocurre en los datos presentados, la 
disfagia es más frecuente y requiere un seguimiento más especializado y mayor 
frecuencia de tratamientos en aquellos pacientes con mayor afectación neurológica (17). 
Para establecer la sospecha diagnóstica se recomienda realizar una adecuada anamnesis 
en busca de signos de alarma y observar al paciente ingiriendo alimentos y bebidas en 
diferentes texturas, además pueden emplearse encuestas rápidas como la empleada en el 
presente estudio para detectar situaciones de riesgo. En aquellos casos con sospecha alta 
de disfagia o cuando exista riesgo de sufrir aspiraciones con la ingesta estará indicada la 
realización de una videofluoroscopia para valorar las diferentes fases de la deglución con 
distintas texturas (11). Para el tratamiento, se recomienda tratamiento de logopedia junto 
con la adaptación de las texturas mediante espesantes cuando sea necesario, a fin de evitar 
aquellas que generan situaciones de riesgo en el paciente con disfagia (11). Hoy en día se 
dispone de espesantes que contienen gola xantana y goma guar, que pueden añadirse a 
alimentos y bebidas sin modificar su sabor y conseguir de manera sencilla texturas más 
fáciles de deglutir tipo néctar, miel o pudding. En los casos en los que no pueden lograrse 
unos aportes calóricos adecuados con la seguridad suficiente puede plantearse la 
colocación de una gastrostomía (18), como puede observarse en los resultados el grupo 
de pacientes que con mayor frecuencia precisan gastrostomía son los GMFCS V y suele 
rondar el 10-33% (3)(7).  
En el paciente con alteraciones neurológicas graves el reflujo gastroesofágico es 
una patología frecuente que puede afectar hasta a un 40-70% de los pacientes con 
problemas neurológicos graves y que aumenta su prevalencia conforme se incrementa el 
grado de afectación neurológica y motora (19)(20), lo que concuerda con los datos 
obtenidos en esta muestra en los pacientes de mayor afectación. La guía de la ESPGHAN 
para el manejo del paciente con PC hace referencia a que la ph-metría y/o 
impedanciometría esofágica son los métodos cuantitativos válidos para medir la 
exposición a ácido en la región esofágica y que la endoscopia gastro-duodenal es el 
método de elección para detectar alteraciones esofágicas secundarias al reflujo. No 
obstante, debido a la frecuencia de reflujo en estos pacientes y el mayor riesgo de 
desarrollo de complicaciones con la realización de estas pruebas, en algunos casos puede 
estar indicado realizar una prueba terapéutica con tratamiento empírico con IBP con un 
adecuado seguimiento del paciente (11). En las situaciones en las que el reflujo es un 
problema, deben instaurarse en la medida de lo posible medidas higiénico-dietéticas 
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como: evitar volúmenes grandes de alimentación, evitar ciertos alimentos que puedan 
favorecer el reflujo (comidas muy grasas, cafeína, picante, etc), evitar decúbito tras las 
comidas, evitar sobrepeso, etc (21). Es frecuente que con esto no sea suficiente y debamos 
recurrir a tratamiento farmacológico, en tal caso el tratamiento de elección es con 
IBP(21). En los casos refractarios al tratamiento con IBP que asocien esofagitis severa 
(grado II-IV) o esófago de Barret, y los casos con broncoaspiraciones pueden ser 
subsidiaros de tratamiento quirúrgico, generalmente mediante funduplicatura de 
Nissen(4).  
Por otro lado, el estreñimiento es una de las comorbilidades más prevalentes en 
los pacientes con PC con una prevalencia en pacientes con afectación neurológica 
moderada-grave que suele encontrarse en torno al 25-74% de los pacientes, con mayor 
presencia en aquellos que presentan más afectación tal y como se ha observado en la 
muestra (22)(23). La inmovilidad prolongada, las alteraciones en la motilidad intestinal, 
el problema postural en el momento de la defecación, las limitaciones en la ingesta de 
fibra y agua y el empleo de medicaciones que pueden causar estreñimiento son factores 
que pueden influir en el desarrollo del mismo(4)(23). Para su diagnóstico, se recomienda 
realizar una adecuada anamnesis (orientada a detectar problemas de alteración del 
carácter, el sueño y problemas con la defecación), una exploración física minuciosa 
abdominal y perineal y la realización en al menos una ocasión de tacto rectal, sin precisar 
generalmente de la realización de otras pruebas complementarias (11). En cuanto al 
tratamiento, generalmente estos pacientes siguen pautas con polietilenglicol aunque es 
frecuente que debido a los factores previamente comentados precisen de dosis mayores 
de las habituales (24). En general es recomendable intentar aumentar la ingesta de fibra y 
agua, así como realizar pautas de desimpactación con polietilenglicol en aquellos 
pacientes que lo requieran, administrando posteriormente de forma diaria la dosis de 
mantenimiento necesaria y que en muchas ocasiones estará en torno a 0,8 gr/kg/día. 
Aunque estas dosis deben acompañarse de una ingesta de líquidos que debe realizarse con 
precaución en pacientes con disfagia por el riesgo de aspiración. Otras terapias como el 
masaje abdominal y el empleo de enemas rectales en casos de impactación (siempre 
seguido de tratamiento de mantenimiento con laxantes orales) también tienen su 
función(11)(23). 
El déficit de vitamina D es frecuente en el paciente con PC(25) pero con una 
prevalencia similar a la de la población infantil sana que en nuestro medio se encuentra 
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en torno al 70% (26). Debido a la menor actividad física, la menor exposición solar, el 
empleo de fármacos anticomiciales, los frecuentes problemas nutricionales y un mayor 
riesgo de fracturas óseas, en estos niños es conveniente mantener unos niveles de vitamina 
D adecuados, para lo que en muchas ocasiones será necesaria la suplementación con 
vitamina D 400 UI/día o incluso a 800 UI/día, con el fin de mantener los niveles dentro 
de parámetros normales para preservar y mejorar en la medida de lo posible la densidad 
mineral ósea (27)(28)(29). Para un correcto seguimiento, en los pacientes con PC 
moderada-grave es recomendable realizar controles periódicos de niveles de vitamina D 
en sangre para mantener una adecuada suplementación y en aquellos casos que presenten 
signos de alarma o serios problemas de movilidad y/o nutricionales puede plantearse la 
realización de una densitometría ósea con el fin de valorar la densidad mineral ósea (29).  
Una limitación de este trabajo es no haber realizado seguimiento de la respuesta a 
las terapias instauradas en los pacientes, por lo que en un futuro sería interesante realizar 
un estudio más amplio que valorara en qué medida se benefician los pacientes de todos 
estos tratamientos.  
 
CONCLUSIONES 
Con este trabajo se pretende destacar la necesidad de seguimiento interdisciplinar 
en los pacientes con PC con el fin de seguir y detectar las comorbilidades que pudieran 
presentar, especialmente en la esfera gastroenterológica y nutricional. Además del déficit 
nutricional, existen otros problemas muy frecuentes como la disfagia, el reflujo 
gastroesofágico y el estreñimiento cuya detección permite instaurar medidas terapéuticas 
que ayuden a mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores. Para finalizar, 
hacer hincapié en la necesidad de seguir una monitorización sistemática y de forma 
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 OBJETIVOS DE LA INVESTIGACIÓN 
1 Estudiar el estado nutricional de una población pediátrica de pacientes con PC 
moderada-severa y analizar el grado de compromiso nutricional según las diferencias 
en la afectación motora.  
2 Establecer la prevalencia de comorbilidades en los pacientes con PC moderada y 
grave (GMFCS III, IV y V), así como la necesidad de tratamientos y terapias que 
precisan de forma habitual.  
3 Determinar la salud ósea de los pacientes con PC e investigar qué marcadores 
antropométricos, de composición corporal u otros marcadores clínicos influyen en 
una mayor afectación ósea. 
4 Analizar la percepción de dificultad que tienen los cuidadores de pacientes 
pediátricos con PC moderada y grave (GMFCS III, IV y V) para desarrollar las 





De acuerdo con los objetivos de la tesis doctoral, se van a enumerar, de forma 
resumida, los hallazgos y los resultados principales de la investigación realizada. Todo 
ello se recoge en el compendio de publicaciones incluidos en la memoria. 
En el primer artículo se describe la prevalencia de comorbilidades y los 
tratamientos que reciben de forma habitual los pacientes con PC con especial hincapié en 
aquellos que se relacionan con gastroenterología y nutrición. La muestra final la 
conformaron 69 pacientes con una edad media de 10,46 ± 0,4 años y la siguiente 
distribución en subgrupos según la escala GMFCS: grado III (36,2%), grado IV (29%), 
grado V (34,8%). Además, se ha valorado si los soportes terapéuticos que recibían los 
pacientes se adecuaban a las recomendaciones actuales adaptándolos en cada caso cuando 
fuera necesario. En este trabajo se puede observar que la necesidad de tratamiento con 
suplementos nutricionales, inhibidor de bomba de protones, laxantes y espesantes 
aumenta con el grado de afectación neurológica. El 42% de los pacientes seguía controles 
en consulta de gastroenterología-nutrición antes del estudio, precisando derivación tras 
ser visitados el 47,5% de los pacientes no controlados previamente y alcanzando el 100% 
en el caso de los pacientes con grado GMFCS V. El motivo de la derivación de los 
pacientes sin control previo fue en el 27,5% baja densidad mineral ósea, en el 20% 
disfagia, el 12,5% desnutrición y el 7,5% reflujo gastroesofágico. Al estudiar la necesidad 
de tratamientos y/o soporte gastro-nutricional se observó que el 47,8% precisaba tomar 
laxantes, el 46,4% vitamina D, un 40,6% fórmulas poliméricas, el 27,5% espesantes y el 
18,8% inhibidores de la bomba de protones. La necesidad de todos estos tratamientos se 
incrementa con el grado de afectación motora.  
En el segundo artículo se estudió la situación nutricional de los pacientes con PC 
de predominio espástico y se analizó el grado de compromiso nutricional según las 
diferencias en la afectación clínica. La muestra estudiada es la misma que la del primer 
artículo. Al estudiar el peso en relación con la talla, se encontró desnutrición moderada 
en el 21,8% de la muestra (en el grupo grado V en un 33,3%), desnutrición grave en el 
5,8% de la muestra (en el grupo grado V en un 12,6%) y sobrepeso/obesidad en el 23,2% 
de la muestra (en el grupo grado III en un 24% y en el grado IV en un 35%). En cuanto a 
la composición corporal, se encontraron niveles adecuados de masa magra para su talla y 
sexo en el 36% de los pacientes grado III, el 55% de los pacientes grado IV, y el 16,7% 
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de los paciente con grado GMFCS V. Se halló exceso de grasa en el 36% de los pacientes 
grado III, el 40% de los pacientes grado IV y el 29,2% de los pacientes grado V. Al 
realizar la comparación de la cantidad de masa grasa en los pacientes medida mediante 
bioimpedanciometría y antropometría, se obtuvieron los siguientes resultados: 
bioimpedanciometría 6,89 ± 0,64 kg Vs antropometría 5,56 ± 4,43 kg. No se encontraron 
diferencias significativas en la situación nutricional ni en la composición corporal entre 
los pacientes con grado GMFCS V portadores de gastrostomía y aquellos que se 
alimentaban exclusivamente por vía oral. 
En el tercer artículo la muestra analizada también fue la misma que en el primer 
artículo, con el objetivo de analizar la percepción de dificultad que tienen los cuidadores 
de pacientes pediátricos con PC moderada y grave para desarrollar las ABVD con ellos, 
así como la posible relación entre esta percepción de dificultad y el estado nutricional, el 
grado de afectación motora y la presencia de otras alteraciones neurológicas. La 
puntuación media obtenida en la encuesta del cuidador, sobre un máximo de 30 que se 
asociaría a la mayor dificultad posible, fue de 8,97 ± 5,90 puntos, y al estudiar la 
puntuación en función de los subgrupos de la escala GMFCS fue: grado III 5,79 ± 1,02 
puntos; grado IV 9,45 ± 1,44 puntos; grado V 11,75 ± 0,98 puntos. Se halló relación entre 
la puntuación obtenida en la encuesta de carga del cuidador y el grado GMFCS que 
presentaban los pacientes (p = 0,003) así como entre la puntuación en esta escala y la 
presencia de discapacidad intelectual (p < 0,001). Se realizó un modelo estadístico 
multivariante incluyendo las diferentes variables de antropometría y de composición 
corporal junto con las variables de afectación motora y neurológica, donde se encontró 
que independientemente del grado de afectación motora según la escala GMFCS y de la 
existencia de discapacidad intelectual, existía mayor dificultad para realizar las ABVD 
por parte de los cuidadores en relación con las siguientes variables antropométricas y de 
composición corporal: valores más bajos en peso (Z-score) (p = 0,028), menor masa grasa 
(kilogramos) (p = 0,035), menor masa grasa (%) (p = 0,094), menor índice de masa 
corporal (Z-score) (p = 0,086). 
En el cuarto artículo se describió la salud ósea la población estudiada, con el fin 
de analizarla y buscar factores predictivos de mayor afectación ósea en relación con la 
situación nutricional basándose en el estudio antropométrico, de composición corporal y 
otros marcadores clínicos en los pacientes. En este trabajo la muestra total fueron 51 
pacientes (51,0% mujeres), con una edad media de 11,0 ± 0,5 años. El promedio de 
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densidad mineral ósea en el global de la muestra fue -2,1 Z-Score (IC del 95%: -2,5, -
1,7), y al estudiar en función del grado de la escala GMFCS los valores de densidad 
mineral ósea fueron: grado III -1,6 Z-Score (IC del 95%: -2,2; -1.), Grado IV -1,6 Z-Score 
(IC del 95%: -2,4; -0,9), grado V -3,1 Z-Score (IC del 95%: -3,9, -2,2) (p = 0,013) . La 
clasificación de la salud ósea según la Sociedad Internacional de Densitometría Clínica 
(ISCD) fue normal en el 47,1% y baja densidad mineral ósea en el 52,9% del total de los 
pacientes estudiados. Se encontró relación entre baja densidad mineral ósea y las 
siguientes variables: bajo peso (p = 0,001), menor IMC (p = 0,001), bajo Índice de 
Waterlow (p = 0,001), baja masa grasa (p = 0,030) y baja masa celular (p = 0,040). Se 
realizó radiografía lumbar en los pacientes con baja densidad mineral ósea (Z-Score ˂ -
2,0), hallando una prevalencia de fracturas vertebrales del 25,9% en la muestra global. 
Por subgrupos, se encontraron fracturas vertebrales en 5/13 pacientes con grado V de la 
escala GMFCS, 2/6 grado GMFCS IV y 0/10 grado GMFCS III. Los pacientes con 
fractura vertebral presentaban una densidad mineral ósea media de -4.6 Z-Score (CI  95%: 
-5,8, -3,3), claramente más alterada que aquellos que no presentaban fracturas cuya 
densidad mineral ósea media fue de 2,8 Z-Score (IC  95%: -3,0, -2,5) (p = 0,001). No se 
encontró relación entre la densidad mineral ósea de los pacientes y las horas dedicadas a 




 METODOLOGÍA UTILIZADA 
  DISEÑO DEL ESTUDIO 
Se ha realizado un estudio transversal, observacional, descriptivo y analítico. El 
estudio fue aprobado antes de su desarrollo por el Comité de Ética de la Investigación de 
la Comunidad Autónoma de Aragón (CEICA). Todos los pacientes y/o sus tutores 
firmaron el consentimiento informado.  
La muestra en estudio fueron todos los pacientes con parálisis cerebral 
pertenecientes al área de referencia del Hospital Universitario Miguel Servet, que 
cumplieran los criterios de inclusión y exclusión establecidos. 
Con los datos recogidos en el estudio se decidió llevar a cabo la elaboración de 
cuatro publicaciones, tres de ellas en revistas de impacto y una cuarta en una revista 
indexada sin factor de impacto. 
 
 SUJETOS A ESTUDIO 
La población a estudio fueron los pacientes de entre 4-15 años afectos de PC 
moderada y grave con espasticidad procedentes de la Unidad de Neuropediatría del 
Hospital Universitario Miguel Servet (centro de tercer nivel).  
Se ha incluido a todos los pacientes clasificados en los niveles III-IV-V de la 
GMFCS modificada de acuerdo a la Clasificación Internacional del Funcionamiento 
(CIF) (6) de la OMS, que divide a los pacientes en grupos en función de su grado de 
afectación motora. 
Se han excluido aquellos pacientes que no han deseado participar en el estudio por 
decisión propia o de sus tutores, aquellos que no estaban en el rango de edad del estudio, 
que no fueron localizables o que no cumplieran los criterios diagnósticos de PC 
Tras comprobar que se cumplían los criterios mencionados para ser seleccionados 
se contactó con ellos o sus tutores, primero mediante una carta enviada por correo y con 
contacto telefónico posterior, con el fin de concertar una visita en consulta, donde tras 
explicar los medios y los fines de la consulta, se realizó una entrevista clínica y 
exploración física para recoger variables relacionadas con: comorbilidades y 
tratamientos, situación clínica, antropometría y hábitos nutricionales.  
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El número de pacientes que cumplieron los criterios de inclusión fueron 82, de los 
que 13 rechazaron participar o resultaron ilocalizables por lo que la muestra final fue de 
69 pacientes, con un reclutamiento final del 84,2% y cumpliendo el requerimiento 
estadístico que se había establecido en 60 pacientes. Según los diferentes grados de la 
escala GMFCS la distribución fue bastante homogénea en cuanto al número de pacientes 
pertenecientes a cada grupo: grado III 36,2% (N=25), grado IV 29,0% (N=20), grado V 
34,8% (N=24). 
 
 VARIABLES A ESTUDIO 
 ANTROPOMETRÍA 
o Talla (altura de rodilla): se tomó como medida de referencia la talla calculada 
mediante la fórmula de estimación de Stevenson et al (67) a partir de la altura de 
rodilla (AR): Talla= AR x 2,69 + 24,2 cm. La AR se define como la distancia obtenida 
entre la rodilla y el tobillo, cada uno flexionado en ángulo de 90º, realizando la 
medición desde el talón hasta la superficie anterior del muslo sobre los cóndilos 
femorales, preferiblemente en la pierna izquierda. El motivo para emplear la talla 
estimada a partir de la altura de rodilla como medida de referencia fue que en 
pacientes con afectación neurológica moderada y grave, ésta es la forma de tallaje que 
parece presentar menor error técnico y coeficiente de variación intraobservador e 
interobservador (17) (68). Herramienta: Caliper. 
o Talla (longitud de la tibia (LT)): para estimarla es necesario medir la distancia 
comprendida entre el borde supero-medial de la tibia y el borde inferior del maléolo 
medial, con el niño sentado o acostado y una pierna cruzada horizontalmente sobre 
otra. Posteriormente se emplea la fórmula de Stevenson et al (67) para estimar la talla: 
Talla= LT x 3,26 + 30,8 cm. Herramienta: cinta métrica inextensible.  
o Peso: se obtiene en un peso tradicional mientras el niño sea capaz de mantenerse de 
pie; en caso contrario, es necesario disponer de una balanza que permita el peso 
estando tumbado o en una silla de ruedas. En la práctica clínica, cuando no se dispone 
de estos dispositivos, se pesa al niño mientras lo mantiene en brazos uno de los padres/ 
cuidadores y, posteriormente, se le resta el peso del adulto. Herramienta: báscula. 
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o Perímetro de brazo: se realizó a nivel del punto medio entre el acromion y el 
olécranon, con el brazo relajado sin comprimir los tejidos. Herramienta: cinta métrica 
inextensible.  
o Pliegue subcutáneo tricipital: se realizó sobre el brazo no dominante con el codo 
extendido y el brazo aducido. En el punto medio entre olécranon y acromion, en la 
línea media posterior del brazo, en la piel que cubre el tríceps. Se colocó la pinza del 
plicómetro de forma horizontal justo por debajo de los dedos del observador tomando 
un pliegue vertical. Herramienta: Plicómetro de Holtain ®. 
o Pliegue subcutáneo bicipital: se realizó sobre el brazo no dominante con el brazo 
extendido y relajado, en el punto medio entre olécranon y acromion. Línea media 
anterior del brazo, en la piel que cubre el bíceps. Se colocó la pinza del plicómetro de 
forma horizontal justo debajo de los dedos del observador tomando un pliegue 
vertical. Herramienta: Plicómetro de Holtain ®. 
o Pliegue subcutáneo subescapular: realizado con los hombros relajados, un centímetro 
por debajo del ángulo escapular, siguiendo la línea natural de la piel. Pliegue oblicuo 
hacia abajo y afuera, aproximadamente 45° respecto a la columna vertebral. 
Herramienta: Plicómetro de Holtain ®. 
o Pliegue subcutáneo suprailíaco: un centímetro sobre la cresta ilíaca, en la línea axilar 
media. Pliegue levemente oblicuo hacia adelante y abajo. Herramienta: Plicómetro de 
Holtain ®. 
Se estimaron las puntuaciones estándar (Z-score) para los valores antropométricos 
empleando el Estudio de Crecimiento de Carrascosa et al 2010 (69), siguiendo las 
recomendaciones de la ESPGHAN de 2017 de emplear los estándares poblacionales de 
referencia (17). Se calculó el índice de masa corporal y el peso para la talla (Índice de 
Waterlow) para catalogar el estado nutricional del paciente en función del peso 
correlacionándolo con la talla, edad y sexo de los pacientes: Índice de Waterlow (peso) = 
peso actual / peso ideal (percentil 50) para la talla x 100.  
Se empleó la fórmula de Siri para estimar la composición corporal a partir de las 
mediciones antropométricas. Porcentaje de grasa corporal = (495 / densidad corporal) – 
450. Para el cálculo de la densidad corporal se emplearon la Fórmula de Brook (1-11 




 COMPOSICIÓN CORPORAL MEDIANTE BIOIMPEDANCIOMETRÍA 
Se valoró la composición corporal de los pacientes con bioimpedanciometría 
(BIA) mediante un bioimpedanciómetro modelo Akern BIA-101 Anniversary. Mediante 
este método se obtuvieron datos referentes a: agua total (extra e intracelular), masa grasa, 
masa celular (masa total de células vivas, funcionantes y metabólicamente activas) y masa 
libre de grasa  (masa magra y masa ósea) (70)(71). Para ello se aplica una corriente alterna 
imperceptible mediante electrodos adheridos a la piel a una o más frecuencias, 
detectándose la resistencia (oposición al paso de corriente eléctrica) y reactancia (demora 
en la conducción causada por las membranas celulares, las interfaces tisulares y las 
sustancias no iónicas) (70). 
Se realizó la BIA tras ayunas de mínimo 4 horas, sin realización de ejercicio físico 
al menos 12 horas antes y en máximo reposo. Las determinaciones se realizaron en 
decúbito supino y una separación entre las extremidades superiores de 20-30º e inferiores 
a 45º. Los dos electrodos señal se colocaron en la línea media de muñeca y tobillo con el 
paciente desnudo sobre una camilla de material no conductor, y los electrodos detectores 
a 4-5 cm de los electrodos señal en las líneas metacarpofalángicas y metatarsofalángicas 
respectivamente; siempre homolaterales (mismo hemicuerpo).  
Para poder valorar adecuadamente la masa magra, sin que influya el bajo peso de 
los pacientes, se calculó el porcentaje ideal de masa magra para su talla. Para ello, sobre 
el peso ideal para su talla (según Estudio de Crecimiento de Carrascosa 2010), se ha 
calculado los kilogramos de masa magra ideales (según estándares de Fomon y Haschke 
(72)(73)), y por último se han dividido los kilogramos de masa magra del paciente sobre 
ese magro ideal.  
Para clasificar el nivel de masa grasa se siguieron los siguientes criterios basados 
en las categorías sugeridas por Lohman (74): déficit (<10% en varones y <15% en 
mujeres), normal (11-25% en varones y 16-30% en mujeres) y exceso (>25% en varones 
y >30% en mujeres). 
 
 COMORBILIDADES Y TRATAMIENTOS HABITUALES 
Los ítems sobre las variables correspondientes a alteraciones neurológicas (déficit 
visual, hipoacusia, discapacidad intelectual, etc) se extrajeron de los datos del historial 
clínico neuropediátrico de los pacientes y fueron establecidos por el neuropediatra. 
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Se consideró sospecha de reflujo en aquellos pacientes que presentaban clínica 
compatible de regurgitaciones frecuentes o con irritabilidad y dolor asociados y aquellos 
con vómitos frecuentes tras las comidas (17). A estos pacientes, en los casos en que estaba 
indicado, se les remitió a consulta especializada para valorar completar estudio y se les 
pautó tratamiento con inhibidor de la bomba de protones si la clínica alteraba su calidad 
de vida.  
El diagnóstico de estreñimiento se estableció según criterios clínicos para el 
diagnóstico del estreñimiento en el niño Roma IV (30) junto con la escala de morfología 
fecal de Bristol (36). En aquellos pacientes que lo precisaron se pautó tratamiento con 
Macrogol (polietilenglicol). 
Se derivó a consulta especializada de Gastroenterología, Hepatología y Nutrición 
a aquellos pacientes que cumplieron criterios de: disfagia, riesgo nutricional por defecto, 
alteración de densidad mineral ósea o reflujo gastroesofágico. 
 
 SALUD ÓSEA 
Se les realizó una densitometría lumbar para evaluar la salud ósea a aquellos 
pacientes que no tuvieran un estudio reciente, de acuerdo con las recomendaciones de la 
Sociedad Internacional de Densitometría Clínica (ISCD) (75) que recomienda evaluar la 
densidad mineral ósea en los pacientes con afectación neurológica grave, como los 
pacientes que conformaban la muestra del estudio.  
La densidad mineral ósea se estudió mediante densitometría radiológica de doble 
energía, esto proporciona datos sobre gramos de hidroxiapatita / cm2 contenidos en el 
hueso. El dispositivo utilizado fue LUNAR-DPX. Posteriormente, se extrajeron los 
valores de la puntuación Z-Score de la DMO de la región lumbar L2-L4 para cada 
paciente ajustándolos siguiendo las indicaciones de la ISCD: según la edad, el sexo y el 
origen étnico. Según las recomendaciones de la ISCD, la puntuación Z-Score de la DMO 
inferior a -2,0 se ha considerado baja DMO (75) (46).  
A los pacientes con baja DMO se les realizaron radiografías anteroposterior y 
lateral de columna vertebral (siempre lateral y anteroposterior según los criterios del 
radiólogo) en busca de alteraciones radiográficas sugestivas de fracturas y aplastamientos 
vertebrales que podrían pasar clínicamente desapercibidos y cuyo hallazgo permitiría 
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establecer el diagnóstico de osteoporosis. En aquellos pacientes con dolor 
musculoesquelético dorsal y puntaje Z-Score de DMO superior a -2,0 también se realizó 
una radiografía de la columna vertebral. 
 
 ENCUESTAS Y CUESTIONARIOS 
Se realizó una encuesta rápida para detectar problemas relacionados con la 
alimentación y que consistía en 4 preguntas (resultado positivo ≥ 2 ítems): ¿tarda en 
comer más de 30 minutos? ¿el momento de la comida es estresante para el cuidador y/o 
hijo? ¿gana peso adecuadamente? ¿presenta síntomas respiratorios durante o tras la 
comida? Se han incluido como pacientes con disfagia a aquellos con 2 o más ítems 
positivos en la encuesta (y cuyos problemas tenían relación con la deglución/ingesta), los 
que tenían una videofluoroscopia compatible y los portadores de gastrostomía por 
problemas de alimentación derivados de la deglución. 
Se realizó a los cuidadores una encuesta para valorar la percepción de dificultad 
que referían a la hora de realizar con su hijo las ABVD. Para ello, se empleó un 
cuestionario en castellano validado para cuidadores de pacientes con PC de grado 
moderado y grave (76). Este cuestionario consta de 10 ítems (sobre aseo, transferencias, 
alimentación, vestir y sueño) en los que se puntúa entre 0-3 puntos (muy fácil-muy difícil) 
en función de la dificultad (máxima dificultad 30 puntos). 
 
 ESTUDIO ESTADÍSTICO 
Para el análisis estadístico se empleó el programa SPSS Statics V21.0. Se ha 
realizado un estudio descriptivo, expresando los resultados en media ± desviación 
estándar / IC95% (variables cuantitativas) o frecuencias (variables cualitativas). Se 
comprobó la normalidad de la muestra (test de Kolmogorov-Smirnov y Saphiro-Wilk). 
Posteriormente se ha realizado un contraste de hipótesis empleando múltiples 
estadísticos: test Chi2 y Test de Fisher (variables cualitativas), T-Student (muestras 
paramétricas, variables cuantitativa y cualitativa dicotómica), “U” de Mann Whitney 
(muestras no paramétricas, variables cuantitativa y cualitativa dicotómica), ANOVA y 
comparación de Bonferroni (muestras paramétricas, variables cuantitativa y cualitativa 
no dicotómica), Kruskal-Wallis (muestras no paramétricas, variables cuantitativa y 
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cualitativa no dicotómica), Correlación de Pearson y Spearman (muestras paramétricas / 
no paramétricas, variables cuantitativas). 
Se realizó una regresión lineal y una regresión logística bivariada (con Hosmer-
Lemeshow). 
También se realizó un estudio de correlación entre la puntuación en la escala del 
cuidador y las diferentes variables antropométricas y de composición corporal con “r” de 
Pearson (paramétrico) y rho de Spearman (no paramétrico). Tal y como se describe en 
una de las publicaciones, los pacientes de esta muestra presentaban diferentes rasgos 
antropométricos y de composición corporal en función de su grado de afectación motora 
según la escala GMFCS, por lo que se realizó un modelo estadístico multivariante 
incluyendo las diferentes variables de antropometría y de composición corporal junto con 
las variables de afectación motora y neurológica que mantuvieron relación estadística con 
la puntuación obtenida en la escala del cuidador (grado de escala GMFCS y discapacidad 
intelectual) para intentar discriminar el verdadero peso de éstas variables nutricionales. 
 
 ASPECTOS ÉTICOS 
El Estudio se llevó a cabo siguiendo las normas deontológicas reconocidas por la 
Declaración de Helsinki (52ª Asamblea General Edimburgo, Escocia, octubre 2000), las 
Normas de Buena Práctica Clínica y cumpliendo la legislación y la normativa legal 
vigentes en España, que regulaba la investigación clínica en humanos (Real Decreto 
223/2004 sobre ensayos clínicos y Ley 14/2007 de Investigación Biomédica).  
Antes del comienzo del estudio se explicó detalladamente cada procedimiento y 
cuestionario que se pretendía realizar y se pidió conformidad previa por escrito por parte 
de cada individuo y/ de su tutor/a.  
Los datos fueron protegidos de usos no permitidos por personas ajenas a la 
investigación y se respetó la confidencialidad de los mismos de acuerdo con la Ley 
Orgánica 15/1999 de 13 de diciembre, sobre la Protección de Datos de Carácter Personal 
y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, Ley Básica Reguladora de la Autonomía del 
Paciente y de derechos y obligaciones en materia de información y documentación 
clínica. Por tanto, la información generada en este estudio ha sido considerada 
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estrictamente confidencial, entre las partes participantes, permitiéndose sin embargo su 




 LIMITACIONES DEL ESTUDIO 
Las limitaciones de este estudio, como ocurre en otros estudios observacionales 
descriptivos y analíticos, se fundamentan en sesgos que se han intentado minimizar en 
todo lo posible. 
La principal limitación del estudio es no disponer de una muestra mayor, 
especialmente en la división por grupos según los diferentes grados de la escala GMFCS, 
aunque la muestra contiene la mayor parte de la población pediátrica con PC moderada y 
grave de un hospital terciario en el que se ubica una Unidad de referencia en el manejo 
de esta patología, con suficiente volumen de pacientes para obtener conclusiones. No 
obstante, es posible que en algunas comparaciones, éstas no hayan alcanzado la 
significación estadística por no disponer de una muestra mayor. 
Uno de los posibles sesgos de carácter general que podrían estar presentes en el 
trabajo es el hecho de que las encuestas realizadas a los tutores pueden tener un carácter 
subjetivo en las respuestas aportadas. Esta subjetividad podría verse influida por múltiples 
variables: factores socioeconómicos, culturales, idiomáticos, ambientales y por otros 
motivos. 
Otra de las limitaciones del estudio fue no disponer de una encuesta nutricional 
con registro dietético para ajustar los resultados según la dieta del paciente. Se intentó 
incluir una encuesta nutricional de tres días en el estudio, pero se excluyó finalmente al 
no obtener datos suficientes ni fiables por parte de los pacientes. 
Entre las limitaciones del estudio se encuentra no haber realizado radiografía 
lumbar en pacientes con una puntuación de DMO superior a -2,0 Z-Score, esto habría 
ofrecido la posibilidad de valorar la prevalencia de fracturas vertebrales en pacientes con 
salud ósea normal. Finalmente se decidió realizar sólo el estudio radiológico a los 
pacientes con baja densidad mineral ósea porque de esta forma se seguían las 
recomendaciones de la ISCD sobre la valoración de la salud ósea en el paciente con 
patología neurológica grave en edad pediátrica, por lo que se consideró la forma de 





1. En los pacientes con PC la frecuencia de comorbilidades, la necesidad de cuidados 
y la dificultad percibida por el cuidador para las actividades básicas de la vida diaria 
se incrementan con el grado de afectación motora y la discapacidad intelectual. 
2. Entre las comorbilidades gastroenterológicas y nutricionales asociadas destacan la 
desnutrición, la disfagia, el reflujo gastroesofágico, el estreñimiento y las 
alteraciones de la salud ósea.  
3. En la PC moderada y grave (GMFCS III, IV y V), la afectación neurológica grave 
se asocia con una mayor desnutrición, que afecta tanto a la masa grasa como a la 
masa magra. Sin embargo, en las formas moderadas (GMFCS III) el exceso de masa 
grasa supone un problema frecuente. 
4. La antropometría es una herramienta accesible y muy útil para la valoración 
nutricional aunque, en los pacientes con PC, infravalora la masa grasa y sobreestima 
la masa magra. Por esto, es recomendable asociar otras técnicas no invasivas para 
monitorizar la composición corporal con mayor precisión, como la 
bioimpedanciometría.  
5. Los pacientes con PC presentan gran variabilidad en su afectación clínica, 
nutricional y antropométrica. Por todo ello, es recomendable valorar todos los datos 
antropométricos y de composición corporal relacionándolos con su edad, talla y 
sexo y no sólo en referencia a su valor absoluto.  
6. La salud ósea en la población pediátrica con PC está alterada en relación directa 
con el grado de afectación neurológica y su estado nutricional. 
7. Los pacientes con PC moderada y grave (GMFCS III, IV y V) y baja DMO 
presentan un riesgo importante de fracturas óseas. En esta población sería 
recomendable realizar de forma rutinaria estudios nutricionales y de salud ósea, 
completando con estudios radiológicos en aquellos pacientes con baja DMO. 
8. De manera independiente, el estado nutricional es uno de los factores modificables 
que influyen en la dificultad del cuidador para las actividades básicas de la vida 
diaria en estos pacientes. 
9. Al contrario de lo que muchas veces se plantea, un mayor peso y una mayor masa 
magra y grasa se relacionan con menor percepción de dificultad por parte de los 
cuidadores a la hora de realizar las actividades básicas de la vida diaria, 
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 INFORMACIÓN PARA EL PACIENTE 
HOJA DE INFORMACIÓN AL PACIENTE 
Estudio nutricional en pacientes afectos de parálisis cerebral. 
1. Introducción:   
Nos dirigimos a usted para invitar a su hijo/a o representado legal a participar en 
un proyecto de investigación que estamos realizando en el Hospital Universitario Miguel 
Servet. Su participación es importante para obtener el conocimiento que necesitamos, 
pero antes de tomar una decisión debe: 
- Leer este documento entero 
- Entender la información que contiene el documento 
- Hacer todas las preguntas que considere necesarias 
- Consultar con su médico-persona de confianza 
- Tomar una decisión meditada 
- Firmar el consentimiento informado, si finalmente desea participar. 
Si decide participar se le entregará una copia de este documento y del 
consentimiento firmado. Por favor, consérvelos por si lo necesitara en un futuro.  
 
2. ¿Por qué se le pide participar? 
Se le solicita su colaboración porque su hijo ha sido diagnosticado de parálisis 
cerebral en nuestro hospital, condición requerida para la participación en este estudio.  
En total en el estudio participarán 150 pacientes de estas características. 
 
3. ¿Cuál es el objeto de este estudio? 
La presente investigación es conducida por la Unidad de Gastroenterología y 
Nutrición del Hospital Universitario Miguel Servet.  La meta de este estudio es evaluar 
la situación nutricional de los niños con parálisis cerebral que han sido visitados en la 




4. ¿Qué tengo que hacer si decido participar? 
Recuerde que su participación es voluntaria y si decide no participar esto no 
afectará a su asistencia o a su relación con el investigador y su equipo. 
Si usted accede a participar en este estudio, se le pedirá responder preguntas 
en una entrevista. Las preguntas están relacionadas con los hábitos alimentarios y las 
diferentes patologías que hayan podido aparecer y que pudieran estar en relación con 
la situación clínica de su hijo. En caso necesario se accederá a la historia clínica siempre 
tratando los datos de forma confidencial.  
 
5. ¿Qué riesgos o molestias supone? 
En el estudio se realizará una exploración física completa y una 
impedanciometría (Una prueba segura, indolora, rápida y sencilla para saber la 
composición corporal) y una entrevista clínica personal y confidencial.  
 
6. ¿Obtendré algún beneficio por mi participación? 
Al tratarse de un estudio de investigación orientado a generar conocimiento es 
probable que no obtenga ningún beneficio por su participación si bien usted contribuirá 
al avance del conocimiento y al beneficio social. 
Usted no recibirá ninguna compensación económica por su participación. Si a lo 
largo del estudio se observaran datos clínicos o analíticos que pudieran resultar de 
interés se le comunicará y se pondrán los medios para mejorar la situación nutricional o 
de otros problemas de salud en caso de ser necesario. 
 
7. ¿Cómo se van a gestionar mis datos personales? 
Toda la información recogida se tratará conforme a lo establecido en la Ley 
Orgánica 15/99, de protección de datos de carácter personal. En la base de datos del 
estudio no se incluirán datos personales: ni su nombre, ni su nº de historia clínica ni 
ningún dato que le pueda identificar. Se le identificará por un código que sólo el equipo 
investigador podrá relacionar con su nombre. 
Sólo el equipo investigador tendrá acceso a los datos de su historia clínica y 
nadie ajeno al centro podrá consultar su historial. 
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Para ejercer su derecho de acceso, rectificación, cancelación y oposición 
respecto a sus datos obtenidos durante el estudio debe ponerse en contacto con el 
investigador principal. 
Las conclusiones del estudio se presentarán en congresos y publicaciones 
científicas, pero se harán siempre con datos agrupados y nunca se divulgará nada que 
le pueda identificar. 
 
9. ¿Quién financia el estudio? 
Este proyecto no se financia con fondos procedentes de ninguna institución o 
empresa. 
El conocimiento derivado de este estudio puede generar en un futuro beneficios 
comerciales que pertenecerán al equipo investigador. Los participantes no tendrán 
derecho a reclamar parte de ese beneficio. 
 
10. ¿Se me informará de los resultados del estudio? 
Usted tiene derecho a conocer los resultados del presente estudio, tanto los 
resultados generales como los derivados de sus datos específicos. También tiene 
derecho a no conocer dichos resultados si así lo desea. Por este motivo en el documento 
de consentimiento informado le preguntaremos qué opción prefiere. En caso de que 
desee conocer los resultados, el investigador le hará llegar los resultados. 
En ocasiones al realizar un proyecto de investigación se encuentran hallazgos 
inesperados que pueden ser relevantes para la salud del participante. Si a lo largo del 
estudio se observaran datos clínicos o analíticos que pudieran resultar de interés se le 
comunicará y se pondrán los medios para mejorar la situación nutricional en caso de ser 
necesario. 
 
¿Puedo cambiar de opinión? 
Tal como se ha señalado, su participación es totalmente voluntaria, puede decidir 
no participar o retirarse del estudio en cualquier momento sin tener que dar 
explicaciones y sin que esto repercuta en su atención sanitaria (sólo para proyectos en 





Si usted desea retirarse del estudio se eliminarán los datos recogidos y las 
muestras biológicas no utilizadas en ese momento. 
 
¿Qué pasa si me surge alguna duda durante mi participación? 
En caso de duda o para cualquier consulta relacionada con su participación 
puede ponerse en contacto con el investigador responsable o colaboradores, Dr José 
Miguel Martínez de Zabarte Fernández, Dra García Romero, Dr Ros Arnal, Dr Peña 
Segura, Dra Monge Galindo en el teléfono: 976768793. 
 
 
Muchas gracias por su atención, si finalmente desea participar le rogamos que 
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